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Begrippen

Het kind:
We spreken over ‘het kind' of ‘de kinderen’ als het gaat om het kind/de jongere of de
kinderen/jongeren met een PAIS.

Ouders:

We spreken over ouders als het gaat over een ouder of de ouders of over een verzorger of
verzorgers die de enquéte hebben ingevuld met betrekking tot het kind waarvan zij ouder of
verzorger zijn.

PAIS - Post-Acuut Infectieus Syndroom:

Een verzamelterm voor ziekten die ontstaan na een infectie, zoals ME/cvs, Long Covid, Q-
koorts vermoeidheidssyndroom, Post-Sepsis, Chronische Lyme/Lyme geassocieerde
chronische ziekten en andere tekenbeetziekten, PANS/PANDAS (Pediatric Acute-onset
Neuropsychiatrisch Syndroom/Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric Disorders Associated
with Streptococcal infections) en Veteranenziekte.

Drang en/of dwang:

In deze rapportage en in de enquéte verwijst drang en/of dwang naar situaties waarbij
ouders/kinderen zich verplicht voelen om iets te doen dat volgens hen niet goed is voor het
zieke kind. Hieronder vallen ook situaties waarin er zo op hen wordt ingepraat dat zij niet het
gevoel hebben zelf te mogen kiezen.

In de enquéte worden drang en/of dwang samengenomen als verzamelnaam voor de
verschillende vormen van zowel drang als dwang die in de praktijk voorkomen. We hebben
gekozen voor bovenstaande eenvoudige maar heldere definitie. Het doel van de enquéte en de
rapportage is om in kaart te brengen hoe drang en/of dwang ontstaan, daarover met elkaar in
gesprek te gaan en drang en/of dwang te voorkomen. Een nadere toelichting staat in de
methode.

NICE-richtlijn:

Een officiéle richtlijn voor diagnose en behandeling van ME/cvs van het Britse National
Institute for Health and Care Excellence, bedoeld om de kwaliteit van zorg en klinische
besluitvorming te ondersteunen.

Visie waarbij de ziekte vooral wordt gezien als een lichamelijke ziekte:

We vroegen ouders of de professional de ziekte voornamelijk zag als een lichamelijke ziekte.
Deze beschrijving hebben we daarbij in de enquéte gehanteerd: Er zijn verschillende visies op
PAIS (Post-Acuut Infectieus Syndroom). Sommigen zien PAIS als een lichamelijke ziekte. Zij
vinden dat behandeling gericht moet zijn op het lichaam. Daarnaast kan begeleiding bestaan
uit acceptatie van de beperkingen en hoe met het verdriet om de ziekte om te leren gaan.
Het uitgangspunt is om binnen de beperkingen die de ziekte aan je lichaam stelt actief te
blijven, zonder grenzen te overschrijden ("Pacing").
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Visie waarbij de nadruk ligt op de psychische en sociale factoren van de ziekte:

We vroegen ouders of de professional de nadruk legde op de psychische en sociale factoren
van de ziekte. Deze beschrijving hebben we daarbij in de enquéte gehanteerd: Sommigen
erkennen dat er lichamelijk een probleem is of was, maar leggen de nadruk op psychosociale
factoren. Zij zijn overtuigd dat het kind/de jongere of de ouder/verzorger (onbewust en
ongewild) de ziekte in stand houdt of verergert door verkeerde gedachtepatronen of verkeerd
gedrag. Opbouw van activiteiten, minder overdag rusten en anders naar de ziekte leren kijken
worden vaak aangedragen als oplossing. De verwachting is dat de zieke daardoor (deels) kan
herstellen. Vaak wordt deze visie omschreven als SOLK (Somatisch Onverklaarbare
Lichamelijke Klachten) of ALK (Aanhoudende Lichamelijke Klachten).

SOLK - Somatisch Onvoldoende verklaarde Lichamelijke Klachten:

Volgens dit kader worden klachten in stand gehouden door psychische of sociale factoren, na
het verdwijnen van de lichamelijke oorzaak. Bij PAIS is die aanname onterecht en kan ze
passende medische zorg in de weg staan.

ALK - Aanhoudende Lichamelijke Klachten:
Een recentere, bredere term dan SOLK, voor langdurige klachten zonder duidelijke medische
verklaring.

BPS-model - het biopsychosociale model:

Het biopsychosociale (BPS-)model is in 1977 ontwikkeld door George L. Engel. In dit model
moet evenredig aandacht zijn voor de biologische, psychologische en sociale gezondheid.
Onder elk van deze ‘dimensies’ zijn voorbeschikkende, uitlokkende en instandhoudende
factoren die invloed hebben op het ervaren van ziekte. In dit rapport verwijzen we met het BPS-
model naar de specifieke invulling ervan door Vercoulen,' zoals die onder andere wordt
toegepast in de SOLK-richtlijn voor kinderen.

Bij deze invulling van het BPS-model worden klachten alleen/voornamelijk verklaard vanuit
bepaalde psychologische en sociale instandhoudende factoren (namelijk disfunctionele
gedachten/overtuigingen en gedrag). De biologische voorbeschikkende, uitlokkende en
instandhoudende factoren hebben geen/nauwelijks invloed. Dit is vergelijkbaar met de
invulling en de toepassing van het BPS-model bij psychische ziekten. Deze benadering sluit
niet aan bij de huidige wetenschappelijke inzichten, de actuele klinische ervaringen van de
meeste artsen en ook niet bij ervaringen en voorkeuren van patiénten. Meer informatie hierover
staat in hoofdstuk 3 (Hypotheses).

CGT voor CVS - Cognitieve Gedragstherapie voor Chronisch VermoeidheidsSyndroom:
CGT voor CVS is een behandelvorm gebaseerd op het BPS-model van Vercoulen. In de
behandeling wordt geprobeerd om dysfunctionele gedachten en gedragspatronen die de
vermoeidheid volgens dit model in stand houden zodanig te veranderen dat de klachten en
beperkingen afnemen. Opbouwend bewegen volgend ‘GET’ of ‘Graded Activity’ is vaak een
belangrijk onderdeel van de therapie.

" Vercoulen et al, 1998
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CGT voor CVS onderscheidt zich van standaard toepassingen van CGT, waaronder ook ACT
(Acceptance and Commitment Therapy) valt, die helpend kunnen zijn in het leren omgaan met
aspecten van chronische ziekte. Meer informatie over CGT staat in hoofdstuk 3 (Hypotheses).

GET - Graded Exercise Therapy (GA — Graded Activity, GP - Graded Pacing)

Een behandelvorm gebaseerd op het BPS-model van Vercoulen. Lichamelijke inspanning wordt
geleidelijk en stapsgewijs opgebouwd, met als doel de lichamelijke belastbaarheid te
vergroten. Hierbij wordt vaak gewerkt met een (strak) opbouwschema, waarbij de patiént
wordt aangemoedigd om fysieke symptomen of vermoeidheid te negeren. Verwacht wordt dat
de patiént hierdoor beter wordt. Graded Activity of Graded Pacing zijn varianten van GET, die
niet moeten worden verward worden met Pacing.

FitNet:
FitNet is een online variant van gedragstherapie op basis van CGT voor CVS. Het is ontwikkeld
voor jongeren van 12-18 jaar.
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Publiekssamenvatting

De ME/cvs Vereniging ontvangt regelmatig zorgwekkende signalen over drang en/of dwang bij
kinderen en jongeren met ME/cvs. Bij drang en/of dwang voelen ouders zich verplicht om iets
te doen dat in hun ogen niet goed is voor het zieke kind. Hieronder vallen ook situaties waarin
er zo op hen wordt ingepraat dat zij niet het gevoel hebben zelf te mogen kiezen. Ook andere
patiéntenorganisaties voor kinderen en jongeren met een PAIS (Post-Acuut Infectieus
Syndroom) herkennen dit probleem. Om beter te begrijpen hoe vaak dit voorkomt en hoe dit
eruitziet, heeft de Vereniging begin 2025 een online enquéte uitgezet. Ouders van kinderen (tot
21 jaar) met een PAIS konden hieraan deelnemen. De vragenlijst ging over hun ervaringen
sinds 2018. Met de resultaten van deze vragenlijst willen we in gesprek met organisaties die te
maken hebben met kinderen met een PAIS, om samen te kijken hoe we drang en/of dwang in
de toekomst kunnen voorkomen.

Mensen (en dus ook kinderen) met een PAIS hebben uiteenlopende klachten die voortkomen uit
lichamelijke oorzaken. Toch zien veel zorgprofessionals, artsen en sommige wetenschappers
de ziekte als SOLK - tegenwoordig ook wel ALK genoemd. Zij gaan er van uit dat de klachten
blijven bestaan doordat de lichamelijke conditie is verslechterd, en doordat de patiént ‘gedachten
en gedrag heeft die de ziekte in stand houdt’. De andere aanname die hiermee vaak hand in hand
gaat is dat er geen actieve biomedische ziekte meer is. Behandelingen als cognitieve
gedragstherapie (CGT voor CVS) en geleidelijke opbouw van inspanning (GET) worden vaak als
noodzakelijk beschouwd. Als ouders of kinderen deze behandelingen weigeren, wordt dit soms
door zorgprofessionals gezien als kindermishandeling.

Deze aannames sluiten echter niet aan bij de meest recente wetenschappelijke inzichten over
PAIS, en evenmin bij ervaringen van patiénten met deze ziekten. De Gezondheidsraad stelde in
2018 al dat ME/cvs een complexe en invaliderende ziekte is, waarbij meerdere
lichaamssystemen betrokken zijn. De gezaghebbende Britse NICE-richtlijn waarschuwt dat
ME/cvs juist kan verslechteren door GET en door fysieke training die gebaseerd is op aannames
over deconditionering en bewegingsangst. Deze richtlijn stelt ook dat CGT voor CVS niet
geschikt is als behandeling voor herstel van ME/cvs. Volgens deze richtlijn klopt de
onderliggende aanname dat ME/cvs wordt veroorzaakt door ziekteovertuigingen of
ziektegedrag niet.

In Nederland geldt de SOLK-richtlijn voor kinderen met ME/cvs. Deze richtlijn wordt ook
regelmatig toegepast op kinderen met een andere PAIS. De ME/cvs richtlijn is echter gebaseerd
op de achterhaalde opvattingen over ME/cvs. Wij vroegen ons af of dit bijdraagt aan de
problemen die ouders en kinderen ervaren. De resultaten van de enquéte zijn opgenomen in dit
rapport. In totaal vulden 249 ouders de vragenlijst in. Op de volgende pagina’s wordt dit verder
toegelicht.

Drang en dwang bij kinderen met een PAIS is structureel en komt voort uit een
kennisachterstand over de biologie van deze ziekten en een achterhaalde visie.
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Hoe vaak komen drang en/of dwang voor?
Uit de enquéte bleek dat kinderen en jongeren met een PAIS vaak te maken krijgen met drang

en/of dwang. Twee op de drie respondenten geven aan dit te hebben meegemaakt. Dit gebeurde

in het onderwijs, in de zorg, en bij het aanvragen van een uitkering. Ongeveer 10% van de

deelnemende kinderen met een PAIS kreeg te maken met een melding bij Veilig Thuis (VT) of de

Jeugdbeschermingstafel (UBT). Bij kinderen met ME/cvs of een andere PAIS was dit één op de
vijf.

Totaal

In de zorg

In het onderwijs

VT/JBT melding

Bij uitkering aanvragen*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

ME/cvs (N=88) Long-Covid (N=138) m Overige PAIS, zonder LC of ME/cvs (N=12)

* Percentage drang en/of dwang i.v.m. een uitkering is niet goed te duiden.
Een groot deel van de respondenten heeft hier niet mee te maken gehad omdat ze jonger waren dan 18.
Figuur I: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor? (N=249)

In welke situaties ontstaan drang en/of dwang?

Ouders geven aan dat, in hun ervaring, drang en/of dwang vooral voortkomen uit een
kennisachterstand over PAIS, of uit de veronderstelling dat er een psychische oorzaak is voor de
klachten. Goed luisteren en doorvragen helpt volgens ouders om problemen te voorkomen.
Drang en/of dwang ontstaan vooral wanneer de aannames van de betrokkenen niet
overeenkomen met wat het kind echt nodig heeft. Dit kan bijvoorbeeld het geval zijn wanneer
een kind zieker is dan men verwacht, wanneer het herstel langzamer verloopt, of wanneer het
kind ziek blijft. Wanneer betrokkenen uitgaan van een psychische oorzaak voor (een deel van)
de klachten, wordt de ernst van de ziekte vaak onderschat en de kans op herstel overschat. Men
denkt dat kinderen een irreéel beeld hebben van hun klachten en dat deze vanzelf zullen
verdwijnen wanneer zij zich niet meer als ziek gedragen of er niet meer aan denken. Problemen
ontstaan wanneer dit niet gebeurt en wanneer ouders hulp zoeken, omdat het een biomedische
ziekte betreft.

Een voorbeeld is wanneer ouders vragen om passend onderwijs, lichamelijke zorg of verder
medisch onderzoek. Sommige hulpverleners denken dan dat ouders de klachten overdrijven of
verzinnen, of dat het zieke kind en de ouders harder hun best zouden moeten doen.
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In sommige gevallen zien hulpverleners de visie en de zorg van ouders als een oorzaak van de
ziekte, of zelfs als kindermishandeling. Dit gebeurt bijvoorbeeld wanneer ouders kritisch zijn over
psychologische behandelingen of willen zorgen dat hun kind binnen zijn grenzen blijft (door
bijvoorbeeld overdag in bed te laten rusten of het kind ziek te melden op school).

Welke vormen hebben drang en/of dwang?

Vormen van drang die genoemd worden door ouders zijn:
e Quders en kinderen stevig onder druk zetten,
o informatie achterhouden of verkeerde informatie verstrekken,
e dreigen met leerplicht of zeggen dat het kind zieker wordt als ze geen behandeling
accepteren,
e dreigen met een melding bij Veilig Thuis,
e bepaalde behandelingen verplichten, of verplichten om meer naar school te gaan,
e medische zorg of onderwijs onthouden.

Op school kwam de druk meestal van medewerkers van de school zelf. In de zorg komt de druk
meestal van kinderartsen of specialisten. De behandelingen die kinderen moesten ondergaan,
gingen meestal uit van het idee dat kinderen beter zouden worden door anders te denken en
meer te doen. Bijna alle behandelingen waren gericht op het opbouwen van conditie en
activiteiten, terwijl er weinig aandacht was voor voldoende rust. Volgens de nieuwste medische
inzichten kunnen deze behandelingen schadelijk zijn. Na een melding bij Veilig Thuis volgt vaak
een onderzoek. In een aantal gevallen werden maatregelen opgelegd zoals een
ondertoezichtstelling (OTS).

Wat zijn de gevolgen?
Drang en/of dwang leiden volgens ouders tot:
e overbelasting en achteruitgang van de gezondheid van het kind,
e wisseling van school of zorgverlener,
e geen toegang tot passende zorg of onderwijs,
e grote stress voor ouders en kinderen,
e nieuwe sociale of psychische problemen,
e (verplichte) psychische of klinische opname,
e (verplichte) therapie of behandeling. Hierbij ging het in meestal om behandelingen die
ervan uitgaan dat er vooral een psychisch probleem is.

Ouders merken op dat wat ze moeten doen onder drang en/of dwang van school, zorg,
UWV/gemeente of Veilig Thuis, meestal een (grote) negatieve invloed heeft op de gezondheid
van hun kind.
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De verhalen van ouders tonen aan hoeveel verdriet en leed deze situaties veroorzaken. Enkele

hartenkreten die ouders mee gaven in de enquéte:

“De kinderarts in het ziekenhuis beschuldigde
ons van verwaarlozing zonder ook maar 1
argument, maar ze wist het zeker want het was
70 volgens het bio-psychosociale model’”

“Behandeling voelde niet goed (SOLK traject)
geen nader onderzoek door kinderarts, werd
aangestuurd op opname in ziekenhuis. Mijn
hulpverleners hebben moeten bemiddelen om
erger te voorkémen (melding of meer zorg).”

“We voelen ons niet gehoord en geloofd door
medisch personeel en door de dwang/ drang
durven we ook geen hulp meer te vragen. Heel
triest”

‘Ons kind raakt geisoleerd en heeft suicide
gepleegd.”

Aanbevelingen

‘De medicatie werd stopgezet.
Negatieve aantekening in het dossier.”

“Er werd gedreigd met uithuisplaatsing
en gedwongen behandeling.”

‘Luister naar de ouders, zij kennen hun
kind het best.
Nogmaals: Luister naar de ouders.”

"Het was werkelijk de hel, we hebben op
alle fronten alleen te maken gekregen
met vooroordelen, beschuldigingen, niet
geloofd worden etc. We zitten volledig
op de bodem en de situatie is
uitzichtloos.”

De ME/cvs Vereniging vindt dat ziekten zoals Long Covid, ME/cvs, QVS, Post-sepsis, Chronische
Lyme en PANS/PANDAS moeten worden erkend als een lichamelijke ziekte. Zorg en onderwijs
moeten beter aansluiten op de daadwerkelijke behoeften van kinderen met een PAIS. Ouders en
kinderen moeten niet langer de schuld krijgen van de ziekte. Ziekte en zorg mogen niet worden
gezien als kindermishandeling. Alleen met actuele kennis over deze ziekten, kunnen kinderen

veilig en passend ondersteund worden.
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Drang en dwang
bij kinderen en jongeren met een PAIS

ME/cvs, Long Covid, Q-koorts vermoeidheidssyndroom,
Chronische Lyme, Post-Sepsis en PANS/PANDAS

Hebben ouders drang en/of dwang ervaren in de zorg, in het onderwijs en/of bij het aanvragen van
uitkeringen? Hebben ze met Veilig thuis te maken gehad? Hoe zag dat er uit?

Onder drang en/of dwang verstaan we situaties waarbij ouders/kinderen zich verplicht voelden om iets
te doen dat volgens hen niet goed is voor het zieke kind. Of waarbij zo op hen werd ingepraat dat zij

niet het gevoel hebben zelf te mogen kiezen.
o 249 respondenten (ouders van kinderen met een PAIS)

» De respondenten hadden kinderen in de leeftijd van jonger dan 21 jaar
» Derespondenten gaven hun ervaringen over de afgelopen 6 jaar

Hoe vaak kwam drang en/of dwang voor?

In de zorg In het onderwijs VT/JBT melding*

*VT/JBT = VeiligThuis en/of Jeugdbeschermingstafel

Drang en/of dwang ervaren

Veel hulpverleners en een aantal wetenschappers zien de ziekten als SOLK (Somatisch
Onverklaarde Lichamelijke Klachten). Zij baseren zich op het zogenaamde bio-
psychosociaal model (BPS-model). In dit model wordt, in het geval van een PAIS, het
voortduren van de klachten beschouwd als een gevolg van deconditionering en
gedachten en gedrag die de ziekte in stand houden. Ze vinden dat behandelingen zoals
cognitieve gedragstherapie (CGT voor CVS) of opbouwend bewegen volgens een vast
schema (GET) nodig zijn. Als ouders of kinderen deze behandelingen weigeren, kan dit
leiden tot een melding bij Veilig Thuis.
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Samenvatting voor professionals

De ME/cvs Vereniging ontvangt regelmatig zorgwekkende signalen over drang en/of dwang bij
kinderen en jongeren met ME/cvs. Ook andere organisaties voor patiénten met een PAIS (Post-
Acuut Infectieus Syndroom) herkennen dit probleem. Deze drang en/of dwang doen zich voor in
de zorg, het onderwijs, bij uitkeringsaanvragen en zelfs in meldingen bij Veilig Thuis of de
Jeugdbeschermingstafel. Om de omvang en aard van dit probleem in kaart te brengen, heeft de
ME/cvs Vereniging begin 2025 een enquéte uitgezet onder ouders van kinderen (<21 jaar) met
een PAIS. Het gaat daarbij om ervaringen sinds 2018. Met de resultaten van deze vragenlijst
willen we in gesprek met onderwijs- en zorgprofessionals die te maken hebben met kinderen
met een PAIS. We kijken graag samen met hen hoe we drang en/of dwang in de toekomst
kunnen voorkomen.

De ziektebeelden van PAIS vertonen veel overlap, zowel qua klachten als onderliggende
biologische mechanismen. Toch hanteren veel zorgverleners nog de gebrekkige invulling van
het biopsychosociale (BPS-)model, zoals dit wordt toegepast in de SOLK-richtlijn voor kinderen.
Volgens deze invulling van het model is de biologische oorzaak van de klachten na verloop van
tijd verdwenen. Volgens hen ligt de verklaring voor de aanhoudende klachten bij
deconditionering en bij psychosociale factoren, zoals ziekteovertuigingen bij ouders en/of kind,
de focus op fysieke symptomen en biomedisch onderzoek, een zieke ouder en/of het niet naar
school gaan. Volgens deze visie zijn CGT voor CVS? en/of GET (Graded Exercise Therapy) de
aangewezen behandelingen. Wanneer deze behandelingen worden geweigerd, het kind flink
beperkt is door zijn ziekte en de ontwikkeling van het kind bedreigd is, adviseert de richtlijn om
een Vellig Thuis melding te overwegen. Daarbij gaat de richtlijn er van uit dat er geen biologische
oorzaak is voor het voortduren van de ziekte. De verkeerde gedachtenpatronen en het verkeerde
gedrag van de ouders bedreigen de ontwikkeling van het kind en staan herstel in de weg.

Internationaal wordt het BPS-model door een afnemende minderheid aangehangen, omdat het
niet verenigbaar is met de huidige biomedische kennis en patiéntervaringen. De
Gezondheidsraad stelde in 2018 dat ME/cvs geen psychische ziekte is, maar een ernstige
multisysteemziekte en dat CGT en lichamelijke training (zoals GET) geen adequate
behandelingen zijn waartoe patiénten verplicht kunnen worden. Het Britse richtlijneninstituut
NICE stelde in 2021 dat de aanname dat ME/cvs zou ontstaan door ziekteovertuigingen en
ziektegedrag bij de patiént niet klopt. Deze NICE richtlijn stelt ook dat CGT niet curatief is bij
ME/cvs en dat ME/cvs juist kan verergeren door GET en fysieke training die uitgaat van
deconditionering en bewegingsangst. Desondanks is de richtlijn SOLK bij kinderen in Nederland
nog niet aangepast, en blijft het BPS-model van Vercoulen bij PAIS leidend. Dit blijkt uit de ALK-
benadering (Aanhoudende Lichamelijke Klachten) of publicaties zoals 'Mijn beschermende
brein” en dit onderzoek naar FitNet. Wij vermoeden dat deze achterhaalde visie bijdraagt aan de
drang en/of dwang die gezinnen ervaren. De enquéteresultaten zijn op de volgende pagina’s
samengevat in grafieken weergegeven. De resultaten zijn gebaseerd op de reacties van 249
ouders.

2 CGT, Cognitieve Gedragstherapie is een paraplu term. In deze rapportage gaat het specifiek over ‘CGT voor CVS' of FitNet. Dit is
een volledig andere vorm dan de CGT die standaard in de psychologische behandelpraktijk wordt gebruikt.
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Dwang en drang bij kinderen met een PAIS is structureel en komt voort uit een
kennisachterstand over de biologie van deze ziekten en een achterhaalde visie.

Hoe vaak komen drang en/of dwang voor?

Uit de enquéte blijkt dat twee derde van de respondenten te maken kreeg met drang en/of
dwang. Dit gebeurt vaak op verschillende plekken: zowel in het onderwijs als de zorg als bij het
aanvragen van een uitkering. Ongeveer één op de twintig ouders van kinderen met Long Covid
kreeg te maken met een melding bij Veilig Thuis (VT) of de Jeugdbeschermingstafel (JBT). Bij
kinderen met ME/cvs of een andere PAIS was dit één op de vijf.

Totaal
|
In de zorg
|
In het onderwijs
|

VT/JBT melding

Bij uitkering aanvragen*

|
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
ME/cvs (N=88) Long-Covid (N=138) m Overige PAIS, zonder LC of ME/cvs (N=12)

* Percentage drang en/of dwang i.v.m. een uitkering is niet goed te duiden.
Een groot deel van de respondenten heeft hier niet mee te maken gehad omdat ze jonger waren dan 18.
Figuur I: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor? (N=249)

In welke situaties ontstaan drang en/of dwang?

Ouders en opvoeders wijzen vooral op een kennisachterstand over de biologie van deze ziekten
en de eenzijdige focus op psychosociale verklaringen als de oorzaak. Goed luisteren en
doorvragen werden vaak genoemd als beschermende factoren tegen drang en/of dwang.

biomedische benadering
nadruk op psychische en sociale factoren

|
gebrek aan biomedische kennis
]
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

bij de persoon die een melding heeft gedaan (N=27) min het onderwijs (N=108) M in de zorg (N=131)

Figuur II: Factoren die volgens ouders een grote rol speelden bij de ervaren drang en/of dwang
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PEM/PENE/PESE

Geheugenproblemen

Vermoeidheid

Slaapproblemen

Orthostatische Intolerantie/POTS

Pijn

Alle symptomen erkend

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
Bij VT (N=14*) ®Inde zorg (N=131)

* Bij slechts 14 van de 27 VT meldingen was een vertrouwensarts betrokken volgens ouders.
Figuur lll: Symptomen die wel aanwezig waren, maar niet werden erkend door de betrokken arts ten tijde van drang
en/of dwang

Drang en/of dwang ontstaan vooral wanneer de invulling van het BPS-model botst met de
werkelijkheid: wanneer het kind ernstiger ziek is, minder belastbaar is, of langzamer herstelt dan
betrokkenen verwachten. Dit geldt ook wanneer ouders kritisch zijn over de aangedragen
(psychosociale) oplossing. De zorg die ouders bieden, passend bij de reéle behoeften van hun
zieke kind, de vraag naar nader biomedisch onderzoek, of de wens voor behandeling van de
biologische mechanismen en comorbiditeiten, worden regelmatig ten onrechte gezien als
schadelijk of zelfs als kindermishandeling.

Kritisch over de therapie/vraag om nader
onderzoek/wens vrije artsenkeuze

Het kind bleek minder belastbaar of minder snel te
herstellen dan verwacht

Kind/ouder wordt verantwoordelijk gehouden voor
uitblijven herstel

Probleem rondom organisatie van passend onderwijs

Ouders werd verweten dat zij de symptomen
verzinnen of overdrijven

De zorg voor het zieke kind werd ten onrechte geduid
als kindermishandeling

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

in het onderwijs (N=109) W in de zorg (N=131)

Figuur IV: Situaties waarin drang en/of dwang ontstonden in het onderwijs en/of in de zorg
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De zorg voor het zieke kind werd ten onrechte geduid _
als kindermishandeling
Een verschil van visie over zowel onderwijs als zorg ||| | | | | | NI

Ouders werd verweten dat zij deden alsof hun kind ziek _
was en dat zij symptomen verzonnen of overdreven

Een verschil van visie over de benodigde (medische) _
zorg

0 5 10 15 20 25

Figuur V: Situaties waarin een melding bij Veilig Thuis en/of de Jeugdbeschermingstafel werd gedaan (N=27)

Welke vormen hebben drang en/of dwang?

De vorm van drang/dwang is afhankelijk van de situatie. Het vaakst wordt stevig op het kind
en/of de ouders ingepraat. Maar ook het onthouden van zorg of onderwijs wordt volgens de
respondenten regelmatig ingezet. Andere vormen die ingezet worden zijn het achterhouden van
informatie of het dreigen met een Veilig Thuis melding.

Stevig ingepraat op ouders en/of kind

Onthouden van zorg of onderwijs | ———

Dreiging met leerplichtwet

Ten onrechte stellen dat het kind zieker zou worden
als ouders niet meewerken I

info achtergehouden / verkeerde info gegeven [
Dreigingmet VT melding g
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
in het onderwijs (N=109) W in de zorg (N=131)
Figuur VI: Drang en/of dwang middelen die werden ingezet in het onderwijs en/of in de zorg

Na een daadwerkelijke melding volgt vaak een onderzoek. In een aantal gevallen werden
maatregelen opgelegd zoals een ondertoezichtstelling (OTS).

Binnen 10 dagen afgesloten | IIEGzGzGNG
Monitoring | N
Een (voorlopige) onder toezicht stelling OTS | ENNENENEGEGEGEGEGE

Een (verplicht) hulpverleningstraject / psychiatrische
ophame

Een RvdK onderzoek. Daarna afgesloten. |

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figuur VII: Gevolgen van een melding bij Veilig Thuis en/of de Jeugdbeschermingstafel (N=26)
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Wat zijn de gevolgen?
Drang en/of dwang leiden volgens de ouders tot:
e overbelasting en achteruitgang van de gezondheid van het kind,
e wisseling van school of zorgverlener,
e geen toegang tot passende zorg of onderwijs,
e grote stress voor ouders en kinderen,
e nieuwe sociale of psychische problemen,
e (verplichte) psychische of klinische opname,
e (verplichte) therapie of behandeling. Hierbij ging het meestal om behandelingen die uit
gaan van deconditionering en verkeerde ziekteovertuigingen zoals CGT en GET.

Gedwongen hulpverleningstraject/zorgtraject [}
VT melding IR
Minder/geen toegang tot onderwijs | GG
Nieuwe (psychische) klachten | NN
Overbelasting, ten koste van de gezondheid | NG

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Figuur VIII: Gevolgen van drang en/of dwang in het onderwijs (N=108)

Een behandeling die uit ging van deconditionering en
ziekteovertuigingen zoals CGT/GET*

Een psychische of klinische opname

Ouders zijn weggegaan en hebben geen andere
zorgverlener gevonden

Ouders hebben een andere zorgverlener gevonden

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

*17 van de 60 respondenten hebben dit uiteindelijk niet gedaan, hoewel ze zich wel verplicht voelden.
Figuur IX: Gevolgen drang en/of dwang in de zorg (N=118)
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De overgrote meerderheid van de ouders gaf aan dat de interventies leidden tot een
verslechtering van de gezondheid van hun kind. In onderstaande tabel staan de cijfers die
ouders gemiddeld geven over het effect van de interventie op de gezondheid van hun kind.

Cijfer N
In het onderwijs: De invloed van dat waartoe ouders en kind zich
: . 33 105

gedwongen voelden, op de gezondheid van het kind.
In de zorg: De invloed van de verplichte behandeling/therapie, op de

. . 3,0 52
gezondheid van het kind.
Aanvragen uitkering: De invloed van dat waartoe u zich verplicht voelde te

. . 2,5 13

doen, op de gezondheid van het kind.
VT/JBT: Welke invloed heeft de interventie volgens u gehad op de

. . 1,5 17
gezondheid van uw kind?

Tabel I: Gemiddeld van het effect van de interventie op de gezondheid van het kind. 0 = Heel erg verslechterd, 10 =

Heel erg verbeterd.

De verhalen van ouders tonen aan hoeveel verdriet en leed deze situaties veroorzaken. Enkele

hartenkreten die ouders mee gaven in de enquéte:

‘De kinderarts in het ziekenhuis beschuldigde
ons van verwaarlozing zonder ook maar 1
argument, maar ze wist het zeker want het was
70 volgens het bio-psychosociale model’”

"Behandeling voelde niet goed (SOLK traject)
geen nader onderzoek door kinderarts, werd
aangestuurd op opname in ziekenhuis. Mijn
hulpverleners hebben moeten bemiddelen om
erger te voorkémen (melding of meer zorg).”

“We voelen ons niet gehoord en geloofd door
medisch personeel en door de dwang/ drang
durven we ook geen hulp meer te vragen. Heel
triest”

‘Ons kind raakt geisoleerd en heeft suicide
gepleegd.”

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl

‘De medicatie werd stopgezet.
Negatieve aantekening in het dossier.”

"Er werd gedreigd met uithuisplaatsing
en gedwongen behandeling.”

“Luister naar de ouders, zij kennen hun
kind het best.
Nogmaals: Luister naar de ouders.”

‘Het was werkelijk de hel, we hebben op
alle fronten alleen te maken gekregen
met vooroordelen, beschuldigingen, niet
geloofd worden etc. We zitten volledig
op de bodem en de situatie is
uitzichtloos.”
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Aanbevelingen

Wij roepen beleidsmakers, zorgprofessionals, onderwijsinstellingen en jeugdzorginstanties op
om hun beleid rondom PAIS bij kinderen en jongeren te herzien en drang en dwang te stoppen.

1. Erken de verschillende PAIS als ernstige chronische lichamelijke ziekten
e Erken de verschillende PAIS niet als SOLK, ALK of functionele stoornissen, maar als
chronische lichamelijke aandoeningen.
e FErken dat het kind en de ouders niet verantwoordelijk zijn voor het chronische
karakter van de ziekten.

2. Actualiseer richtlijnen
3. Creéer behandelcentra

4. Herstel vertrouwen en bescherm rechten van kinderen en ouders

e Stop gedwongen behandelingen en gedragsinterventies. Psychosociale
begeleiding mag alleen gericht zijn op leren omgaan met de beperking, niet op
genezing. Transparantie hierover is cruciaal.

e Erken dat verzuim van school als gevolg van een PAIS volgens de leerplichtwet
geoorloofd is.

e Pas onderwijsverwachtingen aan de reéle belastbaarheid van het kind aan en biedt
extra ondersteuning zodat zij onderwijs kunnen volgen voor zover hun gezondheid
dit toelaat.

5. Investeer in kennis en preventie via campagnes en trainingen,
bijvoorbeeld op basis van de Clinical Care Guide voor PAIS® voor zorgprofessionals
en voor onderwijsproffesionals de brochure ‘Mijn leerling met Long Covid?, die is
uitgebreid met informatie over andere PAIS.

Tenslotte willen we vragen om te leren van wat al wel goed gaat. Niet alle ouders ervaren
immers drang en/of dwang. En ook bij de ouders die daar wel ervaring mee hebben zijn er
periodes waarin het goed gaat. De belangrijkste factor die het verschil maakt?

Luister goed en vraag door!

3 Bateman Horne Center (2025)
4 Zorgeloos naar school (2024)
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LUISTER NAAR ME

1. Voorwoord

Als ME/cvs Vereniging ontvangen wij regelmatig zorgwekkende signalen over drang en/of
dwang bij kinderen en jongeren met ME/cvs. Ook het (dreigen met) inschakelen van Veilig Thuis
komt daarbij geregeld voor. Vergelijkbare berichten horen wij over kinderen met andere Post-
Acute Infectie Syndromen (PAIS). Deze alarmerende signalen waren voor ons aanleiding om
nader onderzoek te doen. Andere PAIS-patiéntenorganisaties hebben zich bij dit initiatief
aangesloten. Het gaat vaak om ernstige situaties, waarbij drang, dwang en (dreigende) Veilig
Thuis-meldingen extra stress veroorzaken binnen gezinnen die al zwaar belast zijn door ziekte.
Die extra belasting komt de gezondheid van het kind of de jongere, noch die van hun ouders, ten
goede.

Ondanks het advies van de Gezondheidsraad uit maart 2018 over ME/cvs ontbreekt het in de
praktijk nog steeds aan passende zorg en actuele medische kennis. Inmiddels is
wetenschappelijk vastgesteld dat PAIS gepaard gaan met ontregelingen van meerdere
lichaamssystemen. Het voortduren van deze ziekten is biomedisch verklaarbaar. Toch worden
PAIS in de praktijk nog vaak ten onrechte als psychosomatisch bestempeld.

Eris op dit moment geen bewezen effectieve behandeling beschikbaar. Wel zijn er biomedische
interventies (o0.a. off-label medicatie) die kunnen leiden tot vermindering van symptomen.
Psychologische of sociale interventies, al dan niet onder drang of dwang opgelegd en gericht op
gedragsverandering of activiteitenopbouw, leiden zelden tot verbetering en kunnen zelfs tot
verslechtering van de gezondheid leiden.

Er is behoefte aan concrete cijfers. Wij wilden weten hoe vaak Veilig Thuis-meldingen
voorkomen bij kinderen met een PAIS, maar ook hoe vaak andere vormen van drang en/of dwang
worden ingezet in de zorg, het onderwijs of in andere situaties. Wat zijn de aanleidingen? Wie
oefent de druk uit? En denken ouders dat de visie en kennis van professionals over PAIS daarin
een rol hebben gespeeld? Deze informatie is nodig om met betrokken partijen samen te werken
om drang en/of dwang in de toekomst te voorkomen.

De werkgroep Kinderen met ME van de ME/cvs Vereniging stelde, met input van vele anderen,
een enquéte op. Deze werd verspreid in januari en februari 2025 en richtte zich op ouders van
kinderen en jongeren (tot 21 jaar) uit Nederland met een PAIS. Ook ouders die geen drang en/of
dwang hadden meegemaakt werden aangemoedigd om de enquéte in te vullen. De vragen
hadden betrekking op de periode van 2018 tot februari 2025.

De enquéte is door 251 respondenten ingevuld. In dit rapport presenteren wij de — vaak
ontluisterende — bevindingen. Op basis van deze uitkomsten willen wij in gesprek gaan met de
betrokken partijen in zorg, onderwijs en jeugdhulp. Ons doel: het voorkomen van drang, dwang
en onterechte meldingen bij kinderen met ME/cvs of een andere PAIS, en het verbeteren van hun
zorg en bescherming.
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Dankzij de openhartigheid van ouders over hun ervaringen hebben we deze rapportage kunnen
maken. Daar willen we even bij stilstaan. We zijn ons ervan bewust dat dit niet vanzelfsprekend
is. Deze enquéte heeft een deel van de hen opnieuw geconfronteerd met een (bijzonder) nare
periode, die ze vaak het liefst achter zich willen laten. Ook willen we iedereen bedanken die, op
welke manier dan ook, heeft bijgedragen aan de enquéte en/of deze rapportage. Bijvoorbeeld
door het geven van feedback, input of het delen van de enquéte op sociale media.
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2. Inleiding en onderzoeksvragen

PAIS staat voor Post Acuut Infectieus Syndroom. Dit is een verzamelnaam voor invaliderende,
chronische en complexe multisysteemziekten die kunnen ontstaan na een infectie met een virus,
bacterie of parasiet. Voorbeelden van PAIS zijn ME/cvs, Long Covid, Q-koorts
vermoeidheidssyndroom, Chronische Lyme en andere tekenbeetziekten, Post-Sepsis en
PANS/PANDAS. De ziektebeelden vertonen veel overlap®, zowel in klachten als in onderliggende
biologische mechanismen®. Zo voldoet ongeveer de helft van de Long Covid patiénten ook aan
de criteria voor ME/cvs’. Tegelijk zijn er ook verschillen tussen de aandoeningen.

Kinderen met een PAIS hebben met elkaar gemeen dat zij vaak ernstig beperkt zijn in hun
functioneren. Veel kinderen kunnen (tijdelijk) niet of slechts beperkt naar school. Hun sociale
leven komt noodgedwongen op een laag pitje te staan of valt geheel weg. Een deel van de
kinderen is grotendeels of volledig bed gebonden. Zij verliezen door hun ziekte een belangrijk
deel van hun jeugd.

Voor alle PAIS geldt dat nog vaak wordt gedacht dat de aanhoudende klachten psychosociaal
van aard zijn. Inmiddels is echter duidelijk dat er een biomedische verklaring® bestaat voor het
ontstaan en voortduren van deze klachten. De psychosomatische benadering is daarmee niet in
overeenstemming met actuele wetenschappelijke kennis en ervaringen van patiénten. Deze
benadering kan zelfs schadelijke gevolgen hebben®. Toch wordt deze visie nog regelmatig
gehanteerd of erkent men de biomedische inzichten onvoldoende. Dit veroorzaakt vaak
problemen in de leefomgeving van het kind.

Alle PAIS-patiéntenorganisaties ontvangen geregeld signalen over drang en/of dwang. Deze
signalen waren aanleiding voor de ME/cvs Vereniging om — in samenwerking met andere PAIS-
organisaties — een enquéte op te stellen. We wilden graag meer inzicht krijgen in drang en/of
dwang. Ook wilden we achterhalen of de signalen die wij ontvangen anekdotisch zijn of dat er
sprake is van een structureel probleem. Deze informatie hebben we nodig om, in samenwerking
met zorg- en onderwijsprofessionals, drang en/of dwang in de toekomst te voorkomen.

2.1. Onderzoeksvragen

De hoofdvraag van het onderzoek is: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor bij kinderen en
jongeren (<21 jaar) met een PAIS en hoe ziet dit er uit in de praktijk?

Deze hoofdvraag is uitgewerkt in een aantal deelvragen (zie volgende pagina).

5Maassen, 2024

6 Choutka et al., 2022
7 Davis et al., 2023

8 Choutka et al., 2022
9Thoma et al., 2024
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e Hoe vaak komen drang en/of dwang voor bij kinderen en jongeren met een PAIS, jonger dan
21 jaar?

e Wanneer ontstaan drang en/of dwang?

e Iservolgens de ouders een kennisachterstand bij de betrokkenen en speelt dit een rol bij de
drang en/of dwang?

e Speelt de visie van de betrokken op de ziekte een rol volgens de ouders of de jongere zelf?

e Welke factoren beschermen volgens de ouders tegen drang en dwang?

e Welke vormen van drang en/of dwang komen vaak voor?
e Wie zijn betrokken bij de drang en/of dwang?

e Waar leidt de drang en/of dwang toe?
e Wat vinden ouders belangrijk om aan ons te laten weten over hun ervaringen?

2.2. Afbakening

De enquéte richt zich op kinderen en jongeren in Nederland jonger dan 21 jaar met een (sterk
vermoeden van een) Post-Acuut Infectieus Syndroom (PAIS). Het gaat om situaties die zich
hebben voorgedaan in de afgelopen zes jaar.

De resultaten zijn relevant voor professionals die te maken krijgen met deze doelgroep, zoals
zorgverleners, onderwijsprofessionals, medewerkers van uitkeringsinstanties, en betrokkenen
bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel. We hopen met de enquéte een stem te geven aan
kinderen met een PAIS en hun ouders. Inzicht in de omvang en mechanismen achter drang en/of
dwang, kan dit hopelijk in de toekomst voorkomen.

2.3. Leeswijzer

In hoofdstuk 3 bespreken we de context waar kinderen met een PAIS mee te maken hebben. Op
basis hiervan zijn hypothesen opgesteld. We lichten deze context toe aan de hand van informatie
uit de internationale wetenschappelijke literatuur, (inter-)nationale richtlijnen en
beleidsdocumenten, én ervaringen van patiénten. Hoofdstuk 4 beschrijft de gehanteerde
onderzoeksmethode. In hoofdstuk 5 worden de resultaten van de enquéte gepresenteerd.
Hoofdstuk 6 bevat de discussie van de bevindingen, gevolgd door de conclusies in hoofdstuk 7.
Hoofdstuk 8 sluit het rapport af met concrete aanbevelingen. In de bijlagen tref je de kenmerken
van de respondenten en elearnings. Verspreid door het rapport zijn in aparte tekstkaders citaten
opgenomen uit de antwoorden op de open vragen. Deze zijn aangevuld met persoonlijke
hartenkreten van ouders, die zij ons naar aanleiding van de enquéte graag wilden meegeven.
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3. Achtergrond en hypotheses

Kinderen met een PAIS hebben met elkaar gemeen dat ze, op een enkeling na, niet meer zijn
hersteld na een infectie. Zij zijn ernstig en chronisch ziek en er is nog geen behandeling die tot
genezing leidt. De verschillende PAIS delen een groot aantal symptomen met elkaar en
vermoedelijk een (tenminste deels) gemeenschappelijke etiologie'®. Psychosociale hulp is soms
nodig om te leren leven met de grote gevolgen en beperkingen die een PAIS met zich meebrengt.
Van een psychosociale benadering kan echter niet verwacht worden dat deze de ziekte kan
verbeteren of zelfs genezen, omdat de onderliggende aanname dat patiénten ziek worden door
ziekteovertuigingen en ziektegedrag niet klopt. Sterker nog, dit kan schadelijk zijn voor patiénten.

Een groot aantal patiénten met een PAIS heeft last van Post Exertional Malaise (PEM). PEM is
een kern criterium van ME/cvs en wordt door het |nstitute of Medicine (I0M, dit is tegenwoordig
National Academy of Medicine, NAM)'" beschreven als: “An inability to recover normally following
physical, cognitive or emotional exertion resulting in ‘an exacerbation in a persons ME/cfs
symptoms; leading to a ‘reduction of functional ability’ that is more profound, more devastating
and longer lasting than observed in patients with other fatiguing disorders”. Deze verergering
treedt zelfs op na een kleine inspanning, waarbij de symptomen doorgaans 12 tot 48 uur na
activiteit verergeren en dagen of zelfs weken aanhouden. Dat kan ook maanden of zelfs jaren
zijn. Hoewel het precieze mechanisme achter PEM nog niet bekend is, is wel bekend dat
inspanning schade kan toebrengen'? en dat PEM geen gevolg van deconditionering is™.

Daarnaast komt orthostatische intolerantie (Ol) zoals POTS, vaak voor bij PAIS. Dit verklaart ook
een deel van de klachten, zoals brainfog. Bij orthostatische intolerantie krijgt de patiént
onvoldoende bloed naar het hoofd bij (gaan) staan. Bij gezonde mensen gaat er in staande
positie 7% minder bloed naar het hoofd. Bif ME/cvs patiénten is dit wanneer zij staan gemiddeld
28% minder'. Bij ernstige ME/cvs ontstaat zelfs bij zitten' een ernstige afname van de
bloedtoevoer naar het hoofd. Orthostatische intolerantie bij ME/CVS kan niet verklaard worden
door deconditionering™. In verband met PEM en Ol is het voor patiénten belangrijk om binnen
hun grenzen te blijven (pacen'). Wanneer dit niet gebeurt kan dat tot fysiologische schade'® en
(blijvende) verslechtering van de gezondheid leiden.

Hoewel de kennis over PEM, Ol en PAIS snel toeneemt door onderzoek naar Long Covid, is de
biologie van de ziekten nog niet bij iedereen bekend. Dat komt deels door de geschiedenis van
ME/cvs.

Ook al is ME/cvs door de WHO al in 1969 in de ICD erkend als biomedische aandoening’®, toch
is de ziekte nog decennia als psychosomatisch geduid. In de ICD-112%° valt de ziekte onder

10 Choutka et al., 2022

" Institute of Medicine (IOM), 2015

12 Breedveld et al., 2023

3 Appelman et al,, 2025

4 Van Campen et al,, 2020a

5Van Campen et al., 2020b

6 Van Campen et al., 2021

7 World Physiotherapy, 2021

'8 Appelman et al., 2024

9 World Health Organization (WHO), 1969
20 World Health Organization (WHOQ), 2025
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hoofdstuk 8: ziekten van het zenuwstelsel. Met de erkenning van ME/cvs als een lichamelijke
multisysteemziekte in het rapport van het Amerikaanse IOM?' (Institute of Medicine) in 2015 is
een paradigmaverschuiving in gang gezet. Deze gewijzigde ‘status” als biomedische
aandoening in plaats van een psychosomatisch syndroom, is overgenomen in o.a. de huidige
richtlijnen voor ME/cvs in Amerika voor volwassenen?? (2018) en kinderen? (2022), het advies
van de Gezondheidsraad in Nederland?* (2018) de British National Institute for Health and Care
Excellence® (2021).

In 2018 schrijft minister Bruins van VWS?® het volgende n.a.v. het advies van de
Gezondheidsraad:

Ik ben het met de Gezondheidsraad eens dat de universitaire medische centra (umc’s) een
belangrijke positie bekleden als ‘academische motoren voor onderzoek en innovatie in de
gezondheidszorg’. Hun rol als regionale academische motor is belangrijk voor de
kennisontwikkeling die ertoe bijdraagt dat patiénten de zorg krijgen die zij nodig hebben. De
Gezondheidsraad doet de aanbeveling dat De Nederlandse Federatie van Universitair Medische
Centra (NFU) samen met de zorgverzekeraars het initiatief neemt tot het oprichten van een
polikliniek. Ik zal deze aanbeveling onder de aandacht brengen van de NFU en de Zorgverzekeraars.”

In de patientcommunicatie vanuit de overheid is het advies van de Gezondheidsraad inmiddels
overgenomen. ME/cvs wordt hierbij gedefinieerd volgens de IOM-criteria met PEM als
kerncriterium. Bovenstaande instituten adviseren pacing als strategie om met PEM om te gaan.
Ook het Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF)?” onderschrijft pacing
bij Long Covid, in plaats van opbouw en definiéren van ‘red flags’, waarbij risico op schade is bij
doorzetten van activiteiten. Anno 2024 beschouwt de overgrote meerderheid?® van
onderzoekers en patiénten ME/cvs als een lichamelijke aandoening. In Nederland wordt door
ZonMW onderzoek naar PAIS bekostigd, zoals ME/cvs en Long Covid, vanuit een biomedische
benadering.

3.1. Het Cognitieve Behavior Model en

biopsychosociaal Model

De psychosomatische benadering berust op de, inmiddels achterhaalde en gebrekkige, invulling
en gebruik van theoretische verklaringsmodellen uit de jaren negentig. Ze worden, nog
grotendeels intact, nog steeds toegepast. Niet alleen bij ME/cvs, maar ook bij andere PAIS.

De geschiedenis van die modellen begint in de jaren 60 en 70 waar Beck? een model
ontwikkelde voor depressie en angst. Op basis daarvan schrijft Wessely®® in 1989 het
conceptuele ‘Cognitieve Behavior Model (CBM)’ voor ME/cvs.

21 Institute of Medicine (IOM), 2015

22 Centers for Disease Control and Prevention (CDC), 2018

23 Centers for Disease Control and Prevention (CDC), 2022

% Gezondheidsraad, 2018

25 National Institute for Health and Care Excellence (NICE), 2021a

%6 Bruins, B., 2018

27 Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNFG), 2022
% Thoma et al., 2024

2 Beck, A. T, 1976

30 Wessely et al., 1989
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Onder andere Vercoulen®'werkt dat verder uit tot een theoretisch model voor ME/cvs en MS
(Multiple Sclerosis). Daarbij plaatst hij dit CBM in het BPS-model van Engel®”. Engel gaat uit van
evenredige aandacht voor biologische, psychologische en sociale gezondheid bij het ervaren
van een ziekte. Onder elk van deze ‘elementen’ zijn voorbeschikkende, uitlokkende en
instandhoudende factoren die invloed hebben op het ervaren van ziekte. Vercoulen vult het BPS-
model anders in. De biologie wordt vooral ingezet om andere ziekten uit te sluiten en verder
genegeerd. De nadruk legt hij op de psychologische en sociale instandhoudende factoren
(gedrag en gedachten/overtuigingen). Op basis van de invulling van het BPS-model door
Vercoulen is door anderen Cognitieve Gedragstherapie voor CVS en GET bedacht, wat bestaat
uit het aanpakken van de in standhoudende factoren en graduele opbouw van beweging.

Als patieéntenorganisatie juichen we een holistische kijk op de ziekten toe. Hoewel wij in de
toekomst curatieve interventies verwachten vanuit het ‘element’ biologie, is het voor de
kwaliteit van leven van patiénten belangrijk dat ook gekeken wordt hoe zij psychosociale steun
kunnen ontvangen. Met de invulling van het BPS-model door Vercoulen zijn echter twee
belangrijke problemen ten aanzien van de PAIS-ziektebeelden:
1. Het weglaten van de biologische factoren is in strijd met actuele biomedische
inzichten over PAIS-ziektebeelden.
En het ontmoedigt zorgprofessionals om zich te verdiepen in de biologie van de PAIS
ziektebeelden.
2. Deinvulling legt de nadruk te eenzijdig op bepaalde psychologische en sociale
instandhoudende factoren op basis van het Cognitive Behavior Model.
Dit model is gebaseerd op de aanname dat de gedachten en gedragingen van ME/cvs
patiénten disfunctioneel zijn. Maar die gedachten zijn volkomen terecht en verklaarbaar
door de biologie van de ziekte. Volgens deze visie zijn curatieve interventies mogelijk
op de psychische en sociale instandhoudende factoren (zoals CGT en GET). Met de
kennis van nu weten we echter dat dit lichamelijke en psychische schade kan
veroorzaken. Bovendien staat deze benadering psychosociale steun voor kinderen op
basis van hun re€le behoeften in de weg.

Uit onderzoek van Geraghty et al.*®* bleek al in 2019 dat de invulling van het BPS-model op basis
van het CBM geen hoogwaardige bewijsondersteuning heeft, in strijd is met de verklaringen van
de meeste patiénten en geen rekening houdt met het toenemende biologische inzicht in
pathologische en fysiologische afwijkingen die bij patiénten worden aangetroffen.

Hierdoor is CGT voor CVS®* (met Graded Exercise Therapie) niet doelmatig of doeltreffend blijkt
uit onderzoek van Vink en Vink-Niesse®®. Aanhangers van de toepassing van het BPS-model
(volgens de invulling van Vercoulen) bij PAIS zoals ME/cvs en Long Covid zijn echter
vasthoudend.

31 Vercoulen et al., 1998

%2 Engel etal.,, 1977

3 Geraghty et al., 2019

34 CGT, Cognitieve Gedragstherapie is een paraplu term. In deze rapportage gaat het specifiek over ‘CGT voor CVS' of FitNet. In
deze vorm van CGT is GET een onderdeel. Dit is dan ook een volledig andere vorm dan de standaard CGT die standaard in de
psychologische behandelpraktijk wordt gebruikt.

35 Vink en Vink-Niese, 2022
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Dit blijkt ook weer in de recente discussie in Nature Communications®, naar aanleiding van

onderzoek van Appelman e.a..® In dat onderzoek zijn afwijkingen in spieren bij PEM aangetoond,
die geen gevolg zijn van deconditionering. Een recente preprint van Charlton en collega’'s®, laat
zien dat de spieren van mensen met LongCovid en ME/cvs anders zijn dan bij mensen met veel
bedrust.

Het gedachtengoed van het CBM en de invulling daarvan in het BPS-model is wijdverspreid. Het
sluit aan bij de maakbaarheidsgedachte die met name op kinderen veel wordt toegepast: ‘Als je
maar positief bent en goed je best doet, dan komen dingen vanzelf goed’. En ook: ‘bewegen is
gezond! Daarnaast leren schoolartsen, kinderartsen, UWV- artsen dit tijdens hun opleiding. Dat
het gedachtengoed niet aansluit bij de werkelijkheid ervaren ze soms pas als ze zelf een PAIS
opgelopen hebben. Dit is mooi weergegeven in de film Doctors as Patiéents.

Hierdoor is het gedachtengoed op basis van het CBM en de uitwerking daarvan in het BPS-model
van Vercoulen, diep ingebed. Kinderen komen er op verschillende levensgebieden mee in
aanraking: in de zorg, maar ook in het onderwijs, bij het aanvragen van een uitkering en bij de
visie op kindermishandeling. Hoewel de nadruk in deze rapportage ligt op ME/cvs, gelden de
onderliggende problemen en mechanismen voor alle PAIS.

3.2. Doorwerking van het gedachtengoed in de zorg

De behandeling van kinderen met ME/cvs valt onder de richtlijn SOLK voor kinderen® uit 2018.
Ook kinderen met een andere PAIS, zoals Long Covid worden regelmatig onder SOLK geschaard.
SOLK staat voor Somatisch Onverklaarde Lichamelijke Klachten, maar wordt tegenwoordig ook
wel ALK* (Aanhoudende Lichamelijke Klachten) genoemd. Beide vallen onder de Somatische
symptoomstoornissen behorend bij de kinder- en jeugdpsychiatrie*'. In de richtlijn SOLK voor
kinderen wordt ME/cvs verklaard vanuit de visie die ook gebruikt is voor de invulling van het
BPS-model van Vercoulen. De ME/cvs patiéntenorganisaties waren destijds niet betrokken bij
de totstandkoming van deze richtlijn SOLK voor kinderen. Ook het advies van de
Gezondheidsraad over ME/cvs, is niet zichtbaar meegenomen in de beoordeling van de richtlijn.

De ziekte kan uitgelokt zijn door een (virus)infectie (biologie), maar wordt volgens deze
benadering (voornamelijk) in stand gehouden door psychische en sociale factoren.

Denk daarbij aan verkeerde gedachtenpatronen en (ziekte)gedrag van het kind en de ouders die
0.a. zouden leiden tot deconditionering. De geadviseerde therapieén zijn gericht op het
doorbreken van deze gedachtenpatronen (Cognitieve gedragstherapie voor cvs (CGT) en het
veranderen van gedrag door lichamelijke training (zoals Graded Exercise Therapy: GET, of FitNet)
voor kinderen. Daarbij wordt het snel starten van de behandeling gedefinieerd als een
‘prognotische factor”: “Een langere duur van de klachten voordat behandeling (met CGT) gestart
wordt geeft, volgens deze benadering, een lagere kans op (blijvend) herstel*?".

36 Appelman et al., 2025

%7 Appelman et al., 2024

% Charlton et al., 2025

39 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018a

40 Kenniscentrum Kinder- en Jeugdpsychiatrie (KJP), n.d.
41 Kenniscentrum Kinder- en Jeugdpsychiatrie (KJP), n.d.
42 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018b
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Met name moeders worden aangewezen als instandhoudende factor van de ziekte: “Meer stress
en onrust bij moeders en erg gericht zijn op fysieke klachten van moeders is geassocieerd met
het persisteren van klachten bij jongeren met chronische moeheid*”. Daarnaast worden vragen
over de biologie geduid als instandhoudende factor: “Lichamelijke gerichtheid van moeders
geeft bij jongeren met CVS die behandeld worden met CGT een lagere kans op (blijvend)
herstel**". De richtlijn gaat er van uit dat de kans op herstel groot is, mits het kind dat wil en
doorzet. De website van het Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ, expertisecentrum voor CVS)“°,
bevestigt het beeld: “Met deze therapie (lees: FitNet) is twee derde van de jongeren binnen een
jaar een groot deel van de klachten van CVS kwijt. Het gaat niet vanzelf. Het kost tijd en
inspanning. Dat moet de jongere ervoor over hebben, anders lukt het niet.” De richtlijn schrijft
voor dat Veilig Thuis betrokken kan worden als het kind langer dan drie maanden ziek blijft,
daardoor bijvoorbeeld minder naar school kan en ouders kritisch zijn over de aangeraden
behandeling: “Als het niet lukt tot een gedeeld behandelconcept te komen en er sprake is van
bedreigde ontwikkeling kan het noodzakelijk zijn Veilig Thuis te betrekken"4°.

De bewijskracht van de onderliggende onderzoeken naar CGT (met GET) zoals FitNet, blijkt zwak
tot zweer zwak volgens de GRADE (Grading Recommendation Assessment, Development and
Evaluation) systematiek. NICE heeft in 2021 de kwaliteit van het bewijs van 236 onderzoeken
naar CGT (met GET) beoordeeld* volgens de GRADE-methodiek. Brian Hughes schreef
daarover®: ‘Alle onderzoeken (waaronder die naar de werking van FitNet) kregen de beoordeling
‘laag’ tot ‘zeer laag”. Geen enkel onderzoek was van voldoende kwaliteit om bewijs te kunnen
leveren. De tekortkoming die in vrijwel alle onderzoeken terugkwam was ‘risk of bias’. Toch
worden CGT/GET/FitNet nog steeds gepresenteerd als de enige evidence based therapie voor
ME/cvs of vergelijkbare ziekten.

Met dezelfde onderzoeksresultaten*® die aanhangers van het BPS-model gebruiken om CGT
(met GET) te promoten, kan juist aangetoond worden dat Long Covid en ME/cvs fysieke ziekten
zijn. De verwachting dat twee derde opknapt van CGT (met GET) is niet realistisch en kan in
recent onderzoek van Nijhof en collega’s niet bekrachtigd worden.

Uit dat onderzoek blijkt ook dat FitNet waarschijnlijk niet (kosten) effectief*® is. CGT (met GET)
is een zeer controversiéle behandeling omdat deze schadelijk kan zijn®'. Op Regelhulp® staat
hierover: “Cognitieve gedragstherapie (CGT) en lichamelijke training (zoals graded exercise
therapy, GET) werden lange tijd gezien als passende behandeling voor patiénten met ME/cvs.
De Gezondheidsraad® stelt echter dat dit geen adequate behandelingen voor ME/cvs zijn
waartoe patiénten verplicht kunnen worden.

43 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018b
44 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018b
4 UMC Utrecht, 2025a

46 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018c
47NICE, 2021a

48 Hughes, 2020

4 Vink & Vink-Niese, 2025

0 Crawley et al., 2024

1 Vink & Vink-Niese, 2022

52 Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), 2025
%3 Gezondheidsraad, 2018

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl



https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/prognostische_factoren_bij_solk.html
https://www.hetwkz.nl/nl/ziekte/chronisch-vermoeidheidssyndroom
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/zorgplan_met_stapsgewijze_benadering_van_solk.html?query=veilig%20thuis#summary_literature
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/solk_bij_kinderen/zorgplan_met_stapsgewijze_benadering_van_solk.html?query=veilig%20thuis#summary_literature
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/evidence
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/evidence
https://doi.org/10.3389/fnhum.2025.1495050
https://doi.org/10.3310/VLRW6701
https://www.mdpi.com/2227-9032/10/2/392
https://www.regelhulp.nl/onderwerpen/me-cvs/over-me-cvs
https://www.gezondheidsraad.nl/documenten/adviezen/2018/03/19/me-cvs

ME |cvs

vereniging

De gezaghebbende Britse NICE richtlijn® stelt dat ME/cvs juist kan verergeren door GET en door
fysieke training die uitgaat van deconditionering of bewegingsangst. Deze richtlijn stelt ook dat
CGT niet geschikt is voor herstel van ME/cvs. De onderliggende aanname dat ME/cvs ontstaat
door ziekteovertuigingen en ziektegedrag bij de patient klopt niet, volgens deze richtlijn.” Ook de
Reclame Code Commissie® stelt dat met CGT voor CVS/GET niet geadverteerd mag worden
als zijnde onschadelijk.

Ervaringen van patiénten bevestigen dit beeld. Uit onderzoek in opdracht van VWS> onder
kinderen met ME/cvs blijkt dat 67% van de respondenten therapie kregen die ze niet met
tegenzin volgden. De meerderheid stond dus positief tegenover de behandeling. Ondanks dat
was 54% van de respondenten niet tevreden over CGT omdat ze er juist door achteruit gingen®’.
Voor GET is dat 91%. Drang en/of dwang werden vooral ervaren bij CGT, GET, revalidatie,
psychiatrie en klinische opnamen. Resultaten van een enquéte uit 2019% onder 418 ME/cvs
patiénten geven een vergelijkbaar beeld: “Er is sprake van een aanzienlijke gerapporteerde
verslechtering van de gezondheidstoestand bij de respondenten die de CGT- of CGT/GET-
behandeling volgden®®. Zij ervaren dat ze over de grens worden geduwd; behandelaars houden
geen rekening met toename van de klachten. Veel respondenten in de CGT-groep en in de
CGT/GET-groep voelen zich niet respectvol benaderd.” In 2024 is in het kader van de herziening
van de richtlijn ME/cvs door de Patiéntenfederatie onderzoek gedaan onder ruim 1500 ME/cvs
patiénten. Ook uit dat onderzoek blijkt dat CGT en GET laag gewaardeerd worden: “De
deelnemers gaven deze behandelingen een zeer lage waardering: een 3,6 (CGT) en een 2,6 (GET)
op een schaal van 1 tot 10."%° En ook hier gaven deelnemers regelmatig aan dat ze door de
behandeling achteruit zijn gegaan.

De benadering vanuit het door Vercoulen ingevulde BPS-model, is nog steeds actueel en wordt
niet alleen toegepast bij SOLK, maar ook bij ALK en bij “mijn beschermende brein”. Ook bij deze
varianten wordt benadrukt dat het kind niet meer ziek is, maar dat de klachten voortbestaan
als gevolg van de beschermende werking van het brein.

In oktober 2023 werd dit nog eens toegelicht in het nascholingsartikel voor huisartsen,
gepubliceerd in Huisarts en Wetenschap®':
e Vermoeidheid- en pijnklachten, die langer dan 3 maanden duren, worden ALK
genoemd.
e Verkeerde gedachtenpatronen en andere instandhoudende factoren (van ouders)
liggen ten grondslag aan de ziekte.

5 National Institute for Health and Care Excellence (NICE), 2021b

% Stichting Reclame Code, 2023

% Waaijer & Pluut, 2020

57 Hierbij is geen onderscheid gemaakt tussen CGT en CGT voor CVS

%8 Corsius et al., ME/cvs Vereniging, 2019

59 Patiénten kennen niet altijd het verschil tussen CGT en CGT voor CVS (wat eigenlijk CGT/GET is), waardoor het mogelijk is dat
ook respondenten die alleen CGT hebben ingevuld toch een vorm inclusief GET kregen. Ook kunnen er respondenten onder de
CGT-groep zijn geweest die gewone CGT hebben ontvangen waar GET geen onderdeel van was en waar inderdaad géén
aanwijzingen zijn dat dit schadelijk is.

60 patiéntenfederatie Nederland, 2024

61 Broekhuijsen-van Henten et al., 2023
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e Conform de richtlijn SOLK wordt een stapsgewijze aanpak aangeraden, gebaseerd op
juiste overtuigingen, gedragingen en bewoordingen. Inclusief Cognitieve
gedragstherapie met een ondersteunende rol van graded exercise of graded activity.

e Inhet protocol is ruim aandacht voor het screenen op alarmsymptomen, zoals
kindermishandeling waaronder falsificatie.

e Interdisciplinaire samenwerking is een must, maar dat moet dan wél vanuit het een
gemeenschappelijk denkkader. Hiermee wordt het BPS-model zoals ingevuld door
Vercoulen bedoeld.

Wat opvalt is dat de huisarts niet hoeft te screenen op PAIS, hoewel de kans dat de huisarts een
kind met Long Covid of ME/cvs voor zich heeft toch aanzienlijk is. Er staan geen adviezen
omtrent biomedisch onderzoek naar een PAIS zoals ME/cvs en Long Covid. Bijvoorbeeld een
vragenlijst om te checken of er sprake is van PEM of basaal onderzoek naar orthostatische
intolerantie of POTS middels een NASA |ean test. Sterker nog, een verdere verkenning van de
biologie achter de klachten wordt vanuit het BPS-model van Vercoulen juist ontmoedigd: “Bij
kinderen met ALK kunnen aandacht voor het taalgebruik en een stapsgewijze aanpak volgens
de bio-psychosociale benadering over-diagnostiek en medicalisering voorkomen.”? Hiermee
worden de biomedische elementen losgelaten en kijkt men alleen nog naar psychologische en
sociale elementen. Er wordt daarbij aangegeven dat interventies op psychische en sociale
instandhoudende factoren curatief kunnen zijn, terwijl de aangedragen interventies aantoonbaar
schadelijk kunnen zijn.

3.3. Doorwerking van het gedachtengoed in het onderwijs

Aanvullend op het bovenstaande, wordt schoolverzuim in de richtlijn SOLK gezien als een
instandhoudende/prognotische factor: “Schoolverzuim is geassocieerd met een slechtere
prognose bij moeheid en wordt als onderhoudende factor gevonden bij SOLK in het algemeen®®".
Bovendien spelen huisartsen, schoolartsen, en specialisten een rol in het bepalen van de
belastbaarheid van een ziek kind. Daardoor werkt een verschil van kennis en visie in de zorg ook
door in het onderwijs.

Leerlingen die niet, of maar gedeeltelijk, naar school kunnen komen, wijken af van het verplichte
minimumaantal uren onderwijstijd. Bij leerlingen met ‘een chronisch vermoeidheidssyndroom'’
zoals een PAIS, valt dat onder ‘geoorloofd verzuim, categorie B'.

Daarmee zijn deze leerlingen geoorloofd afwezig op grond van artikel 11, onder d van de
leerplichtwet®. Een voorwaarde daarvoor is een bewijsstuk van een arts of andere
(para)medische zorgverlener (bijvoorbeeld psycholoog, orthopedagoog, fysiotherapeut). Daarin
moet staan waarom de verminderde onderwijstijd nodig is (de diagnose van bv ME/cvs of Long
Covid), hoeveel uur de vermindering moet zijn en hoelang het schoolverzuim naar verwachting
zal duren. Er is dan geen opbouw van uren, ingroeiplan of toestemming van de
onderwijsinspectie nodig.®® Pas als de gezondheid van de leerling dat toestaat, wordt er weer
gewerkt aan terugkeer naar school. De gezondheid van de leerling is daarbij leidend.

52 Broekhuisen-van Henten et al., 2023

63 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018b
64 Beleidsregel nr. 5184548 (2018)

55 Ministerie van OCW (2023)
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Wanneer de leerling de betrokken zorgverlener dit bewijsstuk niet overhandigt is er sprake van
ongeoorloofd verlof.

Wanneer de betrokken zorgverlener aangeeft dat er geen lichamelijk, maar een geestelijk
probleem speelt, valt de leerling niet onder categorie B. Dan heeft de leerling de verplichting om
uren op te bouwen en de school de verplichting om toestemming voor de afwijking van de
onderwijstijd te vragen aan de inspectie. Kortom, voor leerlingen met een PAIS is verzuim goed
geregeld, op voorwaarde dat betrokkenen de PAIS erkennen als lichamelijke ziekte. Anders is er
al snel sprake van ongeoorloofd verzuim als het kind minder belastbaar blijkt en/of geen uren
aanwezigheid kan opbouwen.

De leerplichtwet valt onder het strafrecht. Hoewel de beroepsvereniging van
leerplichtambtenaren (Ingrado) aangeeft dit niet snel in te willen zetten, kan ongeoorloofd
verzuim leiden tot een taakstraf of boete en een strafblad.

PAIS bestaat uit een groep ernstige chronische ziekten, waarbij opbouw van activiteiten (zoals
uren aanwezigheid op school) vaak leidt tot verergering van de klachten. Ook kan een kind er op
school best oké uit zien, maar de rest van de dag doodziek op de bank liggen. Kennis over de
ziekte is belangrijk om passend onderwijs te kunnen bieden en om achteruitgang door
overbelasting te voorkémen. Wanneer onderwijsprofessionals meer vereisen dan het kind
aankan, omdat zij in de veronderstelling zijn dat dit goed voor het kind is of nodig is vanuit de
leerplichtwet, dan levert dit een spanningsveld op. Van ouders horen wij dat dit kan leiden tot
verergering van de klachten van het kind, nieuwe klachten als gevolg van de enorme stress bij
een ontstane conflictsituatie en tot een gebrekkige toegang tot onderwijs. Wat we ook
regelmatig horen is dat school een poging tot uitschrijven doet of het kind naar het speciaal
onderwijs wil sturen. Speciaal onderwijs vereist een hoge aanwezigheid, dus dit is niet geschikt
voor kinderen met een (zeer) lage belastbaarheid zoals kinderen met een PAIS.

Drang en/of dwang ontstaan vaker in situaties waarin kinderen — om wat voor reden dan ook-
maatwerk nodig hebben om mee te kunnen komen in het onderwijs. Uit een enguéte van
Balans® onder ruim 1000 ouders, blijkt 37% van hen drang en/of dwang te ervaren, waaronder
dreiging met een Veilig Thuis melding.

3.4. Doorwerking van het gedachtengoed bij het aanvragen

van een uitkering

Jongeren die op het moment dat ze 18 worden geheel niet kunnen werken, kunnen een
Wajong uitkering aanvragen. Daarvoor wordt onder andere vastgesteld wat het
arbeidsvermogen van de jongere is. Ook wordt gekeken of dit zo zal blijven. Om een
inschatting hiervan te maken wordt onder andere gekeken of het gaat om een stabiel of
progressief ziektebeeld. Er wordt nagegaan of er kans is op herstel. Als de jongere - volgens
het UWV — wel 4 uur per dag (in uitzonderingsgevallen 2 uur per dag) kan werken, komt de
jongere mogelijk in aanmerking voor een bijstandsuitkering.

%6 Balans, Landelijke Oudervereniging, 2024
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Bij het aanvragen van een uitkering spelen dezelfde problemen als op de andere
levensgebieden. Een deel van de verzekeringsartsen denkt dat PAIS psychische ziekten zijn. Dit
is van invloed op de uitkering. Vanuit de visie van het door Vercoulen ingevulde BPS-model
wordt er van uit gegaan dat er een vrij grote kans is op herstel. Ook wordt de ernst van de
ziekte door hen vaak onderschat en wordt CGT en GET geadviseerd. Sinds het uitkomen van
het advies van de Gezondheidsraad in 2018 is er op papier het één en ander verbeterd. Maar
het probleem zit bij individuele verzekeringsartsen die dit advies soms naast zich neer leggen.
Hierdoor ontstaat een grote willekeur in wie een uitkering krijgt. De Steungroep ME en
Arbeidsongeschiktheid kaart dit al 30 jaar aan. In 2024 hebben zij een rapport uitgebracht met
ervaringsverhalen® met het UWV. Helaas blijkt hieruit dat veel artsen anno 2024 nog steeds
vooroordelen hebben over ME/cvs. Sindsdien zijn er gesprekken tussen UWV en de
Steungroep. Naar verwachting zullen 30 dossiers nader onderzocht worden.

3.5. Doorwerking van het gedachtengoed in de visie op

kindermishandeling

Kinderen en jongeren met een PAIS verdwijnen als ze ziek zijn geworden uit het straatbeeld. Ze
komen minder of niet meer op school, zijn minder buiten en kunnen niet (volledig) meer
meedoen met de maatschappij. Betrokkenen kunnen zich daardoor zorgen maken en uit
onbegrip een melding doen bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel.

Maar kinderen met een PAIS lopen naar verwachting groter risico op een melding dan andere
zieke kinderen. Dat is grofweg om twee redenen die nauw samenhangen:

1. De verwarring van de klachten met alarmsymptomen voor kindermishandeling en met
name falsificatie, door een gebrek aan kennis over de biologie van de ziekte.

2. De duiding van zorg voor het zieke kind, of een biomedische visie op de ziekte als
kindermishandeling conform de visie van het BPS-model van Vercoulen. Deze duiding is
opgetekend in de richtlijn SOLK. Het zorgplan van deze richtlijn adviseert zelfs in
bepaalde situaties om een melding bij Veilig Thuis te overwegen.

Artsen die het kind benaderen vanuit ALK/SOLK en het BPS-model (van Vercoulen) zullen
(conform de richtlijn en visie) uitgebreid stilstaan bij_alarmsymptomen® die zouden wijzen op
een inconsistente presentatie van het kind. Dit is een klinische situatie waarbij signalen worden
opgemerkt die verklaard kunnen worden door meerdere oorzaken, waaronder
kindermishandeling door falsificatie. Het grillige en ernstige karakter van de klachten is een rode
vlag, terwijl deze biomedisch verklaarbaar zijn en inherent aan een PAIS. Ook wordt een zieke
ouder beschouwd als een rode vlag, terwijl we bij PAIS regelmatig zien dat zowel een ouder (vaak
de moeder omdat een PAIS vaker voorkomt bij vrouwen) alsook het kind ziek zijn.

67 Steungroep ME & Arbeidsongeschiktheid, Groep UWV Verhalen, 2024
88 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018d
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Het verwarren van een PAIS met falsificatie of kindermishandeling is niet nieuw en niet uniek
voor Nederland. In de pediatric Primer van Rowe en collega's® (2017) werd hier al uitgebreid bij
stilgestaan. In onderstaande tabel zijn de verschillen weergegeven tussen ME/cvs en falsificatie.

Tabel 1: Verschillen tussen ME/cvs bij kinderen en falsificatie. Bron: Shaw et al. (2008)"°

Prevalence

Age and age range

Symptoms

Clinical signs

Orthostatic intolerance (Ol)
Blood testing

Neuroimaging

Multiple doctors seen
Hospital admissions
Medical knowledge

School absence

Separation from parents

Mortality

'Shaw et al. (89).

Pediatric ME/CFS

Approximately 100-500 per 100,000

Peak age 10-17 years, range 2-17 years

Consistent pattern of symptoms: reduction in activity, post
exertional worsening of symptoms, fatigue and loss of stamina,
unrefreshing sleep, cognitive problems, orthostatic intolerance and
headaches: a history of surgeries is uncommon

Intermittent conspicuous facial pallor, acrocyanosis, joint
hypermobility common, blood pressure can fall or heart rate rise on
prolonged standing

Many patients have POTS or NMH
Routine blood tests usually normal

Neuroimaging can reveal defects in brain perfusion and/or
metabolism

Common
Hospital admissions unusual
Parents can be very knowledgeable about ME/CFS

Common, it is the most common medical cause of prolonged
school absence

Detrimental. Patient does not recover, iliness often worsens

Extremely low

Factitious disorder by proxy*

Very rare, approximately 0.4-2 per 100,000

Average age 4 years; >50% of patients are aged <2 years; extremely
rare in adolescents

No consistent symptoms. Most frequently reported are: apnea/
cyanosis, anorexia/feeding problems, diarrhea, seizures, asthma,
allergy, fevers, behavioral problems, and other sometimes bizarre
symptoms, a history of surgeries is common

No consistent clinical signs, many patients have multiple surgical
scars

Not reported
Routine blood tests can show bizarre abnormalities

No reports of neuroimaging

Common
Hospital admissions very common
Parent/perpetrator can be knowledgeable about medical conditions

Most patients are pre-school age. Common in school-age patients

Patient improves/recovers when separated from a parent/
perpetrator

Approximately 10% in patients and 25% in patients' siblings

Wat opvalt, is dat falsificatie zeer zeldzaam is. Terwijl ME/cvs heel wijdverspreid is. Deze tabel
is uit 2008 en gaat alleen over ME/cvs. De prevalentie van PAIS anno 2025 zal vele malen hoger
zijn. Zeker als andere PAIS zoals Long-Covid meegerekend worden. Helaas zijn er weinig cijfers
over de prevalentie van ME/cvs. Schattingen lopen uiteen van 10.000 (40.000 ME/cvs patiénten
waarvan een kwart kind) tot 20.000 kinderen met ME/cvs in Nederland. Als je uitgaat van 15.000
kinderen met ME/cvs op 1 172 039 kinderen tot 18 jaar zijn in Nederland, dan kom je uit op
grofweg 1 op de 80 kinderen. Schattingen gaan daarnaast uit van 40.000 kinderen met L.ong
Covid, dan kom je op nog eens 1 op 30 kinderen met Long Covid. Nog los van de andere PAIS.
Daarnaast valt op dat falsificatie vooral voor komt bij zeer jonge kinderen en baby's en bij ME/cvs
(en andere PAIS) zijn kinderen en jongeren vaak al wat ouder voordat ze ziek worden. Het niet
herkennen en/of erkennen van PAIS kan tot onterechte beschuldiging van falsificatie leiden.

% Rowe et al., 2017
70 Shaw et al., 2008
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In het zorgplan’! van de richtlijn de Richtlijn SOLK wordt gewezen op sociale predisponerende
(of voorbeschikkende) factoren in de omgeving zoals “de afwezigheid van een vriendenkring,
sociaal isolement van een gezin, of een voorbeeldgedrag van een ouder met een chronische
ziekte. Quders hebben een voorbeeldfunctie en ouders hebben grote invioed op het gedrag en
de overtuigingen van hun kind’?” In het zorgplan staat onder ‘behandeling ernstige SOLK’
(kinderen die langer dan 3 maanden ziek blijven): "Als het niet lukt tot een gedeeld
behandelconcept te komen en er sprake is van bedreigde ontwikkeling kan het noodzakelijk zijn
Veilig Thuis te betrekken.”" Volgens deze visie belemmert het gedrag van de ouders het kind in
de ontwikkeling. Dit wordt gezien als kindermishandeling (zie kader).

Een fellow sociale pediatrie van een ziekenhuis waar veel kinderen met een PAIS behandeld
worden, licht op de website van LECK (Landelijk Expertise Centrum Kindermishandeling) de
relatie tussen onbegrepen klachten en kindermishandeling toe:

‘Ja, die relatie kan er zeker zijn. Ik zie regelmatig kinderen met aanhoudende lichamelijke klachten,
zoals vermoeidheid en darmklachten. Vaak wordt de verklaring voor onbegrepen klachten gezocht in
biologische factoren, bijvoorbeeld een coronabesmetting of de ziekte van Pfeiffer. Ouders en kind
kunnen dan soms blijven aandringen op vervolgonderzoek. Maar er valt juist vaak veel meer winst te
behalen op het gebied van psychologische factoren, zoals trauma, en sociale factoren. Soms zijn er
ook systeemfactoren die de klachten van het kind in stand houden. Als kinderen dan maar van arts
naar arts gesleept worden en allerlei onderzoeken moeten ondergaan, maar ze niet de zorg krijgen
die ze nodig hebben en het gezin geen hulp accepteert, kan dat leiden tot een ernstig bedreigde
ontwikkeling. Ook dat is een vorm van kindermishandeling. Belangrijk is om deze ouders mee te
krijgen in verandering. En ze op een goede, niet-beschuldigende manier te vertellen dat hun gedrag
kan bijdragen aan het in stand houden van de klachten van hun kind’

Bron: Website Landelijk Expertise Centrum Kindermishandeling, geraadpleegd op 4 april 2025

In mei 2025 is de tekst in het kader op de website van het LECK aangepast. De nieuwe tekst
staat hieronder.

Aangepast tekst van de website van LECK (Landelijk Expertise Centrum Kindermishandeling)
over de relatie tussen onbegrepen klachten en kindermishandeling toe:

‘Over het algemeen niet direct, maar de relatie kan er zijn. We zien bijvoorbeeld regelmatig kinderen
met aanhoudende lichamelijke klachten, zoals vermoeidheid of darmklachten. Vaak wordt de
verklaring voor onbegrepen klachten gezocht in biologische factoren, bijvoorbeeld een
coronabesmetting of de ziekte van Pfeiffer en blijft er veel behoefte aan medisch vervolgonderzoek.
Maar soms zijn er juist ook aanwijzingen dat trauma of kindsfactoren zoals ASS een grote rol spelen
en valt er met gericht onderzoek en begeleiding op dit gebied veel verbetering te behalen. Het
gebeurt wel eens dat hier bij ouders geen ruimte voor is. Als kinderen dan van de ene arts naar de
andere arts gaan en allerlei onderzoeken moeten ondergaan, maar ze niet de zorg krijgen die ze
nodig hebben, kan dat leiden tot een bedreigde ontwikkeling. Belangrijk is om deze ouders en
kinderen heel duidelijk mee te nemen in de overwegingen.

Bron: Website Landelijk Expertise Centrum Kindermishandeling, geraadpleegd op 12 mei 2025

71 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018¢c
72 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018¢
73 Federatie Medisch Specialisten (FMS), 2018¢
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Hieruit blijkt dat er inmiddels met meer nuance gekeken wordt naar de situatie door de
geinterviewde. Maar het laat zien hoe lastig het is om de psychosomatische bril te vervangen
door de biomedische bril. Trauma en ASS worden nu genoemd, maar er wordt nog steeds aan
kindermishandeling gedacht als ouders dat anders zien. De enquéte was in mei al afgerond en
wij hadden geen vragen opgenomen over autisme/ASS. Bij de analyse hebben we wel gekeken
of ouders hier uit zichzelf iets over aangaven. Dit is opgenomen in de resultaten in paragraaf 5.3
(drang en/of dwang in de (medische) zorg).

Jojanneke Kant, verwoordt in Medisch Contact heel mooi wat het probleem is met de
ziektebeelden van PAIS: “Pas als je het weet, zie je het’" In de Clinical Care Guide van het
Bateman Horne Center”® staat een treffend overzicht van psychosociale symptomen en hun
potentié€le fysiologische oorzaken.

Common psychological or behavioral symptoms and potential physiological roots:s,s,s,10,12,16,22,93

Symptom Potential Physiological Driver

Panic attacks, heart racing, dizziness | Orthostatic intolerance, POTS

Emotional lability, irritability Mast cell activation, hormonal shifts, HPA-axis dysregulation, PEM

Memory lapses, word-finding difficulty | Neuroinflammation, PEM, MCAS, Ol

Social withdrawal, anhedonia PEM recovery, overstimulation

Depression or grief Loss of identity, future uncertainty, prolonged illness course

It is critical to validate these symptoms while avoiding psychiatric pathologization.s,.»

Figuur 1: Veel voorkomende psychische en gedragssymptomen en mogelijke fysiologische oorzaken.
Bron: Clinical Care Guide mangaging MEcfs Long Covid, & IACC's. 2025

De duiding aan de hand van het BPS-model zorgt niet alleen voor meldingen, maar ook voor
dwang en drang na de melding. Professionals die na de melding betrokken worden, zullen
immers (ook) teruggrijpen op de Richtlijn SOLK bij kinderen of de Zorgstandaard SOLK en op het
onderliggende gedachtengoed. Dit is immers breed verspreid de afgelopen decennia. In die visie
is de aanname dat conditie opbouwen en doorzetten leidt tot herstel voor tweederde van de
zieke kinderen. Conform het BPS-model van Vercoulen wordt er in die visie (en de bijbehorende
SOLK-richtlijn) van uit gegaan dat het kind en de omgeving (ouders en opvoeders)
verantwoordelijk zijn voor het in stand houden van de klachten

De Britse richtlijn voor ME/cvs’® wijst erop dat ernstige ME/cvs bij kinderen kan lijken op
symptomen van mishandeling of verwaarlozing. Denk hierbij aan lichamelijke klachten die niet
bij een erkend ziektebeeld passen. Ook bij signalen als uitval op school en weerstand tegen hulp,
moet volgens deze richtlijn niet direct aan een onveilig thuis worden gedacht. Kennis van het
ziektebeeld is dan van belang bij de beoordeling van de situatie. Ditzelfde probleem komt voor
bij andere PAIS.

74 Niemansbrug, S., 2025
75 Bateman Horne Center, 2025
76 National Institute for Health and Care Excellence (NICE), 2021b
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3.6. Beschermende factoren

Zoals hierboven aangegeven is de verwachting dat drang en/of dwang vooral voortkomt uit een
verschil in kennis en visie. Dit wordt bevestigd door signalen die wij van artsen, zorgverleners,
ouders en andere betrokkenen krijgen. Zij geven aan dat zij meer begrip en medewerking ervaren
nu er, met name over Long Covid, steeds meer algemeen bekend wordt over de biologie van
PAIS ziektebeelden.

Ook de inrichting van het huidige zorgsysteem voor kinderen met een PAIS speelt hierin mogelijk
een rol. Met name het grote verschil in toegang tot biomedische zorg tussen kinderen met (een
vermoeden van) Long Covid en kinderen met een (vermoeden van een) andere PAIS. Kinderen
die na 2020 een virusinfectie oplopen en daar blijvende klachten aan over houden, zijn welkom
in de Post-Covid expertisecentra. COVID-19 hoeft daarbij niet persé aangetoond te zijn. Zjj
worden in deze expertisecentra vanuit een biomedische visie benaderd en hebben toegang tot
enkele medicijnen en zorg op basis van biomedische kennis. Deze kennis is onder andere
opgedaan bij ME/cvs patiénten in het buitenland. Patiénten met een andere PAIS dan Long
Covid, kunnen niet terecht bij de post-COVID expertisecentra.”” Als een huisarts dit niet weet of
hier niet voor kiest, maar aan ME/cvs onder SOLK denkt, kunnen diezelfde kinderen aangemeld
worden bij dezelfde kinderziekenhuizen. Zij krijgen dan echter de diagnose CVS en worden
volgens de SOLK richtlijnen behandeld met alle nadelen en risico’'s op drang en/of dwang die
hierboven zijn beschreven. Zij hebben dan geen toegang tot medicatie.

3.7. Hypotheses over drang en/of dwang bij kinderen
met een PAIS

Op basis van het bovenstaande, zijn de volgende hypotheses opgesteld:

e We verwachten dat drang en/of dwang niet anekdotisch is maar structureel voorkomt
bij kinderen met een PAIS.

e Drang en/of dwang zal ontstaan in situaties waarbij de betrokkenen een
kennisachterstand en/of een achterhaalde visie hanteren, en vanuit dit bril naar de
situatie kijken.

e Dat zullen betrokkenen zijn vanuit de zorg, het onderwijs, de uitkeringsinstanties en Veilig
Thuis/de Jeugdbeschermingstafel.

e Kennis over de biologie van de ziekte en een open blik zullen beschermende factoren
zijn.

e We verwachten dat de drang en/of dwang middelen die ingezet worden afhankelijk zijn
van de context (school, zorg of UWV).

e De inzet van de middelen zal er toe leiden dat kinderen met een PAIS over hun grenzen
gaan en leren hun gedrag en gedachten als disfunctioneel te zien.

e We verwachten dat dit een negatief effect heeft op hun gezondheid.

77UMC Utrecht, 2025b
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4. Methode

Voorafgaand aan het opstellen van de enquéte hebben we met een tiental ouders van kinderen
met een PAIS gesproken over drang en dwang. Ook patiéntenorganisaties ‘Kinderen met Long
Covid' en ‘Steungroep ME en Arbeidsongeschiktheid” hebben waardevolle feedback input
geleverd op basis van signalen die bij hen binnenkwamen. Daardoor hebben we een eerste beeld
gekregen over de knelpunten die we konden verwachten in de praktijk. Maar ook welke punten
aandacht verdienden in de onderzoeksmethode.

4.1. Definitie van drang en/of dwang

In de voorbereiding op de enquéte hebben we intensief gesproken over de termen drang en/of
dwang. Wat verstaan we daar onder? Wat verstaan ouders daar onder? Maar ook, welke definitie
is dienend aan het doel van dit onderzoek? Het doel van de enquéte is om in kaart te brengen
hoe vaak drang en/of dwang voor komt en hoe dat er uit ziet. Zodat daar, in gesprek met alle
betrokkenen, verandering in gebracht kan worden.

In de generieke module drang en/of dwang van de GGZ-standaarden, worden onderstaande
definities gehanteerd:

e Vandwang is sprake wanneer iemand tegen zijn wil wordt genoodzaakt iets te doen of
te laten. Bij toepassing van dwang worden handelingsalternatieven uitgesloten. Er is
geen sprake meer van enige keuzevrijheid (bijvoorbeeld bij een gedwongen opname).
Dwang in de gezondheidszorg is wettelijk geregeld, volgens de Wet Bijzondere opneming
psychiatrische  ziekenhuizen (BOPZ), de Wet  op de  geneeskundige
behandelingsovereenkomst (WGBO) en de Infectieziektewet.

e Vandrangis sprake wanneer iemand zodanig wordt beinvioed dat hij of zij minder
keuzevrijheid heeft. Onder drang wordt hier een vorm van gedragsbeinvloeding verstaan
die tot doel heeft de patiént of cliént te bewegen tot het ondergaan van een behandeling,
het meewerken aan een behandeling, of het nalaten van ongezond, ongewenst of
gevaarlijk gedrag. Drang is minder ingrijpend dan dwang. Bij drang behoudt de patiént
keuzevrijheid, maar sommige keuzeopties worden aantrekkelijk of juist onaantrekkelijk
gemaakt, of aan bepaalde voorwaarden verbonden. Vaak betekent dit een keuze tussen
twee kwaden (bijvoorbeeld medicatie accepteren of een gedwongen opname). Drang
belemmert dus ook de keuzevrijheid en is dus een vrijheidsbeperkende maatregel, maar
geeft meer ruimte aan de patiént en is niet zonder meer een inbreuk op de relatie met de
hulpverlener. Wettelijk of formeel is over drang niets vastgelegd.

Dit onderscheid tussen drang en/of dwang is van belang, maar waarschijnlijk maken ouders die
de enquéte hebben ingevuld dit onderscheid niet. In het algemeen taalgebruik worden drang
en/of dwang vaak door elkaar gebruikt, omdat drang evengoed als dwingend ervaren kan
worden. In de voorbereidende de gesprekken met ouders merkten we dat het vaak lastig is om
de vinger te leggen op het moment dat drang over gaat in dwang. Er is daar een grijs gebied.
Daar komt bij dat ouders zich vaak gedwongen voelden, terwijl er in de terminologie van de GGZ
sprake was van drang. Wij hebben daarom bewust gekozen om drang en/of dwang niet uit
elkaar te halen.
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En een eenvoudige maar duidelijke, definitie te hanteren:

In deze rapportage en in de enquéte verwijst drang en/of dwang naar situaties waarbij
ouders/kinderen zich verplicht voelden om iets te doen dat volgens hen niet goed is voor
het zieke kind. Ook vallen daaronder situaties waarin er zo op hen werd ingepraat dat zij

niet het gevoel hebben zelf te mogen kiezen.

In de gehele rapportage zal daarom consequent de term 'drang en/of dwang' gebruikt worden,
terwijl het in de terminologie van de GGZ om situaties van alleen drang, alleen dwang of een
combinatie van beiden gaat.

4.2. Ontwerp van de vragenlijst

In gesprekken met ouders viel op dat drang en/of dwang speelde in verschillende
levensgebieden van het zieke kind. Wie dwang uitoefende, op welke manier en waarom, leek
sterk samen te hangen met het levensgebied. Ook bleek dat de situatie bij een Veilig Thuis
melding ook weer zijn eigen dynamiek had.

Bovenstaande heeft geleid tot de keuze om door te vragen over vier verschillende
levensgebieden:

e Drang en/of dwang in de zorg.

e Drang en/of dwang in het onderwijs.

e Drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering.

e Ervaringen rondom een melding bij Veilig Thuis en de Jeugdbeschermingstafel.

We hebben ervoor gekozen gebruik te maken van het programma Spidox’®. Dit programma gaf
de mogelijkheid om een routing aan te brengen waardoor ouders vragen die niet relevant voor
hen waren over konden slaan. Dat hebben we toegepast in de enquéte door een vraag op te
nemen of ouders te maken hebben gekregen met drang en/of dwang. Als er geantwoord werd
met nee, dan werden alle verdere vragen over drang en/of dwang overgeslagen. Als er
geantwoord werd met ja, dan werd vervolgens uitgevraagd of dat betrekking had op onderwijs,
zorg of het aanvragen van een uitkering. De routing was zo ingesteld dat als ouders aangaven
bij dat specifieke onderdeel geen drang of dwang ervaren te hebben, dit onderdeel werd
overgeslagen. Dezelfde methode is toegepast bij vragen over een melding bij Veilig Thuis en/of
de Jeugdbeschermingstafel.

Gezien de gevoeligheid van de informatie en de angst bij veel ouders hebben we extra aandacht
besteed aan de anonimiteit en de beveiliging. In de enquéte is niet gevraagd naar een e-
mailadres. Er is wel gevraagd naar de gemeente waarin respondenten woonden, maar deze
gegevens zijn niet opgenomen in deze rapportage.

Slechts enkele vragen in de enquéte waren verplicht, namelijk alleen de vragen over de diagnose
en over het voérkomen van drang en/of dwang / Veilig Thuis of Jeugdbeschermingstafel. We
hebben respondenten erop gewezen dat ze vragen konden overslaan als ze liever geen
informatie deelden.

78 Het gebruik van Spidox werd mogelijk gemaakt door de Nederlandse Patiéntenfederatie
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De vragenlijsten in de enquétetool (Spidox) is beveiligd met het SSL-certificaat. SSL is een
veiligheidsprotocol dat ervoor zorgt dat de informatie bij het invullen van een vragenlijst wordt
versleuteld. In de enquétetool zit ingebouwd dat privacygevoelige informatie na 2 jaar
automatisch uit het systeem wordt verwijderd. Dat geld ook voor de antwoorden op alle vragen
uit deze enquéte. Wij hebben gevraagd naar situaties in de afgelopen 6 jaar. Wij hebben daarvoor
gekozen omdat de antwoorden daardoor altijd gaan over situaties waarin betrokkenen
redelijkerwijs hadden kunnen weten dat ME/cvs (en andere PAIS met PEM en OI) geen
psychische ziekten zijn en dat CGT of GET niet mogen worden afgedwongen. In maart 2018 is
namelijk het advies van de Gezondheidsraad’® over ME/cvs uitgekomen.

In de enquéte is gevraagd naar de symptomen van het zieke kind en of deze erkend werden door
de betrokken (vertrouwens-)arts. Voor de lijst antwoorden zijn de symptomen gebruikt zoals die
voor ME/cvs beschreven zijn in de Canadian Consensus Criteria (2003) uit de tabel van de Open
Medicine Foundation® (OMF). Deze zijn in overleg met de patiéntenorganisaties voor
chronische Lyme/Lyme geassocieerde chronische ziekten, aangevuld met enkele typische
symptomen van Lyme. Niet alle symptomen komen daardoor voor bij alle PAIS.
PEM/PENE/PESE hebben we in de enquéte omschreven zoals de IOM® dat doet: Een
verergering van de symptomen na een (minimale) fysieke, cognitieve of emotionele inspanning,
die diepgaander, verwoestender en langduriger is dan bij andere patiénten met vermoeidheid.
Orthostatische intolerantie (waaronder ook POTS) hebben we in de enquéte als volgt
omschreven: klachten die ontstaan of verergeren wanneer iemand staat of zit en die juist
afnemen wanneer iemand ligt. Bijvoorbeeld: duizeligheid, misselijkheid, hoofdpijn, zweten,
kortademigheid, hartkloppingen, buikpijn.

In de enquéte is gevraagd vanuit welke visie er gekeken werd naar de ziekte van het kind. Daarbij
is onderstaande begeleidende tekst weergegeven, om het verschil in visies te duiden:
Er zijn verschillende visies op PAIS (Post-Acuut Infectieus Syndroom). Sommigen zien PAIS als een
lichamelijke ziekte. Zij vinden dat behandeling gericht moet zijn op het lichaam. Daarnaast kan
begeleiding bestaan uit acceptatie van de beperkingen en hoe met het verdriet om de ziekte om te
leren gaan. Het uitgangspunt is om binnen de beperkingen die de ziekte aan je lichaam stelt actief
te blijven, zonder grenzen te overschrijden ("Pacing"). Anderen erkennen dat er lichamelijk een
probleem is of was, maar leggen de nadruk op psychosociale factoren. Zij zijn overtuigd dat het
kind/de jongere of de ouder/verzorger (onbewust en ongewild) de ziekte in stand houdt/verergert
door verkeerde gedachtepatronen of verkeerd gedrag. Opbouw van activiteiten, minder overdag
rusten en anders naar de ziekte leren kijken worden vaak aangedragen als oplossing. De
verwachting is dat de zieke daardoor (deels) kan herstellen.
Vaak wordt deze visie omschreven als SOLK (Somatisch Onverklaarbare Lichamelijke Klachten) of
ALK (Aanhoudende Lichamelijke Klachten).
Ouders konden vervolgens kiezen uit:

- De ziekte werd vooral gezien als een lichamelijke ziekte

- De nadruk lag op de psychische en sociale factoren van de ziekte

7% Gezondheidsraad, 2018
80 Open Medicine Foundation (OMF), 2025
81 Institute of Medicine (IOM), 2015
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4.3. Testen van de vragenlijst

De concept enquéte is voorgelegd aan de verschillende PAIS patiéntenorganisaties. Ook vele
patiénten, verzorgers, vrienden, vrijwilligers en heeft de enquéte van feedback voorzien. Involv
heeft ook meegedacht. Op basis daarvan zijn flink wat aanpassingen doorgevoerd. Met dat
concept is opnieuw een pre-test gedaan. Daarna zijn nog wat laatste details verbeterd.

De definitieve vragenlijst staat hier:
https:/me-cvsvereniging.nl/wp-content/uploads/2025/05/enquete-dwang-en-drang-definitief-

1.pdf

4.4. Data verzameling

De enquéte is ingevuld door de ouder/verzorger van het kind of de jongere. Per kind of jongere
is 1 enquéte ingevuld. De enquéte is van 2 januari 2025 tot 2 maart 2025 breed verspreid via de
patiénten- en belangenorganisaties en hun netwerk. Daarbij hebben we in de wervingstekst de
nadruk gelegd op de algemene ervaringen met een PAIS, niet specifiek drang en/of dwang. Ook
kozen we een kleurrijk plaatje met een lachend ziek kind. Dit hebben we gedaan om te zorgen
dat ouders met positieve ervaringen en ouders van kinderen met relatief milde klachten, niet
afgeschrikt zouden worden. In de inleiding van de enquéte hebben we benadrukt dat de enquéte
ook bedoeld is voor ouders die geen drang en/of dwang ervaren hebben. En dat zij vragen over
kunnen slaan.

De enquéte is ingevuld door 251 ouders. De antwoorden van 2 respondenten zijn niet
meegenomen in de resultaten omdat zij aangaven dat er iets anders aan de hand was dan een
PAIS. De vragen werden door de respondenten via internet ingevuld.

4.5. Data-analyse

Wij hebben ervoor gekozen om niet alleen casussen mee te nemen waarbij er daadwerkelijk een
diagnose van een PAIS is, maar ook als er een (sterk) vermoeden van een PAIS is. Uit recent
onderzoek van de Patiéntenfederatie®? blijkt namelijk dat het bij ME/cvs patiénten vaak jaren
duurt voordat de diagnose wordt gesteld. En ook horen wij regelmatig dat artsen aangeven niet
in Long Covid te geloven. Of alleen een diagnose geven als de patiént een bepaalde therapie
volgt. Van deze respondenten weten we niet om welke PAIS het precies gaat.

De verwerking van de gegevens heeft plaatsgevonden met behulp van Excel. Resultaten op basis
van minder dan 30 respondenten zijn in principe niet als percentage weergegeven. Een
uitzondering hierop vormen overzichten waarin deze data vergeleken wordt met andere data die
wel in procenten uitgedrukt is. De antwoorden zijn in de rapportage zoveel mogelijk
geanonimiseerd, onder andere door over het kind te praten in plaats van hij / zij.

De resultaten worden weergegeven per levensgebied (zorg, onderwijs, uitkering en meldingen
bij Veilig Thuis). Onder elk levensgebied bespreken we de ‘hoe vaak drang en/of dwang voor
komt', ‘in welke situatie drang en/of dwang ontstaan’, ‘welke vormen drang en/of dwang heeft’
en ‘wat de gevolgen zijn'.

82 Patiéntenfederatie Nederland, 2024
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5. Resultaten

In dit hoofdstuk worden de resultaten gepresenteerd. Beginnende bij een toelichting over de
verdeling van de respondenten over de ziektebeelden en een antwoord op de vraag hoe vaak
drang en/of dwang voorkomt bij kinderen met een PAIS. Dit wordt gevolgd door een nadere
uitwerking van de resultaten op de verschillende deelgebieden: Zorg, Onderwijs en UWV. De
resultaten over Veilig Thuis en de Jeugdbeschermingstafel staan in paragraaf 6 van dit
hoofdstuk. De laatste twee paragrafen behandelen de beschermende factoren en wat ouders
graag mee wilden geven.

5.1. Verdeling over de ziekten

De verdeling van de verschillende PAIS over de kinderen van de respondenten is als volgt.
e 55%,N=128, Long Covid (LC)
e 36%, N=90, ME/cvs (of CVS of ME)
e 5%, N=12, Chronische Lyme/Lyme geassocieerde chronische ziekte
e 4%, N=10 Andere PAIS (meer dan de helft van de respondenten noemt hier chronische
vermoeidheid)
e 3%, N=7 Q-koorts vermoeidheidssyndroom (QVS)
e 1%, N=3, Post-Sepsis
e 1%, N=3 PANS/PANDAS
e 10%, N=25 Vermoeden van een PAIS, maar nog geen diagnose

Het totaal aantal respondenten telt niet op tot 249, omdat sommige respondenten hebben
aangegeven dat hun kind meerdere aandoeningen heeft. De combinatie Long Covid met ME/cvs
komt bijvoorbeeld vaker voor.

5.2. Hoe vaak komen drang en/of dwang voor?

Drang en/of dwang werd in de enquéte gedefinieerd als: situaties waarbij u zich verplicht voelde
om iets te doen dat volgens u niet goed was voor uw zieke kind. Of situaties waarin er zo op u
werd ingepraat dat u niet het gevoel had zelf te mogen kiezen. Van de respondenten met een
kind met een PAIS geeft 67% aan te maken te hebben gehad met drang en/of dwang.

Onderstaande figuur laat zien dat het per diagnose verschilt hoe vaak drang en/of dwang wordt
ervaren. De diagnoses voor chronische Lyme, QVS, PANS/PANDAS, Post-Sepsis, overige PAIS
en/of een vermoeden van een PAIS, zijn samengenomen omdat het aantal respondenten anders
te klein was. Wat opvalt is dat drang en/of dwang vaak voorkomt en op meerdere
levensgebieden. Ook valt op dat patiénten met Long Covid iets minder drang en/of dwang
ervaren. Al blijft het ook in deze groep vaak védérkomen.

Het totaal percentage ervaren drang en/of dwang is geen optelsom van de verschillende
categorieén, maar het gaat om het percentage respondenten dat op enig moment drang en/of
dwang heeft ervaren. Sommige respondenten hebben alleen drang en/of dwang ervaren in het
onderwijs of alleen in de zorg.
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Anderen ervoeren op alle vlakken drang en/of dwang, weer anderen helemaal geen drang en/of

dwang. Door deze verschillen is de categorie ‘overige PAIS" hoger dan bij ME/cvs, maar lager
dan bij de afzonderlijke categorieén.

Totaal

In de zorg

In het onderwijs

VT/JBT melding

Bij uitkering aanvragen*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

ME/cvs (N=88) Long-Covid (N=138) Hm Overige PAIS, zonder LC of ME/cvs (N=12)

VB/JBT = Veilig Thuis / Jeugdbeschermingstafel
* % drang en/of dwang i.v.m. een uitkering is niet goed te duiden aangezien de meeste
respondenten jonger dan 18 jaar zijn en dit dus niet van toepassing was op hen.
Figuur 2: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor (N=249)

Tabel 2: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor bij Long Covid, ME/cvs en Overige PAIS (zonder ME/cvs of Long
Covid)

249 respondenten Totaal Long Covid ME/cvs Overige PAIS

% N % N % N % N

Totaal (%)
Alle respondenten die meegenomen | 100% 249 100% 139 100% 90 100% 39
Zijn in de resultaten.

Drang en/of dwang ervaren 67% 166 65% 90 68% 61 72% 28
Drang en/of dwang in de zorg 53% 131 47% 66 59% 53 56% 22
Drang en/of dwang onderwijs 44% 110 A1% 57 50% 45 49% 19
o senmeay | | @ [ | [ [ |
VT/JBT Melding 11% 28 5% 7 19% 17 18% 7

Het totaal van de afzonderlijke ziektebeelden is hoger dan het totaal aantal respondenten. Dat
komt doordat sommige ouders hebben aangegeven dat hun kind meerdere aandoeningen heeft.
De combinatie Long Covid met ME/cvs komt bijvoorbeeld 17x voor. Bij de cijfers in deze tabel
gaan we er van uit dat elke respondent te maken heeft gekregen met onderwijs en zorg. Meer
hierover in de discussie.

Het aantal respondenten dat aangaf drang en/of dwang ervaren te hebben in verband met de
uitkering van hun kind was 28.
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En 1 respondent geeft aan geen uitkering aan te durven vragen. Bij de cijfers rondom het
aanvragen van een uitkering moet worden opgemerkt dat wij in deze enquéte niet naar de leeftijd
van de respondenten hebben gevraagd. Een groot deel van de zieke kinderen zal jonger dan 18
jaar zijn en heeft daarom (nog) geen uitkering aangevraagd. Daarom zijn deze ook niet

meegenomen in de grafiek en de tabel. Zie ook de discussie.

Een tabel met het aandeel respondenten dat drang en/of dwang heeft ervaren per ziektebeeld
en als percentage van het totaal aantal respondenten is opgenomen in de bijlage.

5.3. Drang en/of dwang in de (medische) zorg
In deze paragraaf wordt ingegaan op de enquéteresultaten ten aanzien van de (medische) zorg.

Hoe vaak komen drang en/of dwang voor in de zorg

Zoals in paragraaf 2 van dit hoofdstuk is aangegeven, heeft 53% van alle respondenten drang
en/of dwang in de zorg ervaren. Dit kwam relatief vaak voor bij ME/cvs patiénten (59%) en in
iets mindere mate bij Long Covid patiénten (47%).

MeE/evs
Overige PAIS, zonder ME/cvs of LC |
Long-Covid |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
Figuur 3: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor in de zorg (N=249)
We hebben ouders gevraagd of zij op enig moment te maken hebben gekregen met drang
en/of dwang. Van de respondenten die aangaven dat dit inderdaad het geval was, geeft bijna

80% aan dat dit (ook) ging om drang en/of dwang in de zorg. In onderstaande tabel is dit
toegelicht en uitgesplitst per ziektebeeld.

Tabel 3: Percentage van de respondenten dat drang en/of dwang in de zorg heeft meegemaakt, als percentage van
het aantal respondenten dat een vorm van drang en/of dwang heeft ervaren. Dit is uitgesplitst per ziektebeeld.

Drang en/of Long ME/CVS | Long Covid | QVS + Lyme Overig Totaal
dwang in de Covid +ME/CVS | ME/CVS
zorg?
55 40 130
J 8 3 4 20
° (720/0) (89%) (79[3 %)
21 5 34
Nee 28%) | (11%) ! 0 0 / (20,7%)
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In welke situaties ontstaan drang en/of dwang in de zorg

Hierna zullen we de context waarin drang en/of dwang plaatsvindt nader toelichten aan de
hand van de antwoorden van de respondenten die drang en/of dwang in de zorg hebben
ervaren.

82% van de respondenten gaf aan dat een gebrek aan (biologische) kennis over de biologie van
de ziekte bij de behandelaar een grote rol speelde in de drang en/of dwang.

Weet ik niet
9%

Een kleine rol
9%

Een grote rol
82%

Figuur 4: Rol van gebrek aan biomedische kennis bij drang en/of dwang (N=128)

We vroegen de respondenten of er symptomen waren die volgens hen wel bij het ziektebeeld
van hun kind hoorden, maar die niet werden erkend door de behandelaar ten tijde van de ervaren
drang en/of dwang. In 5% van de gevallen (7 respondenten) werden alle symptomen die het kind
had en volgens de ouders bij het ziektebeeld horen, erkend door de behandelaar. In 95% van de
gevallen werden niet alle symptomen erkend.

In onderstaande tabel is weergegeven welke symptomen niet werden erkend, terwijl ze volgens
de ouders wel aanwezig waren. Wat opvalt, is dat symptomen die kenmerkend zijn voor een
PAIS, zoals PEM, geheugenproblemen, Orthostatische Intolerantie (inclusief POTS) of
vermoeidheid in meer dan 40% van de gevallen niet werden erkend. Dit is weergegeven in
onderstaande figuur (zie volgende pagina).
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Pijn

Ol/POTS

Slaapproblemen

Vermoeidheid

Geheugenproblemen

PEM/PENE/PESE

Alle symptomen erkend

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figuur 5: Symptomen van een PAIS die in meer dan 40% van de gevallen niet werden erkend, terwijl ze volgens de
ouders wel aanwezig waren ten tijde van drang en/of dwang in de zorg (N=131)

Tabel 5: Symptomen van een PAIS die niet werden erkend, terwijl ze volgens de ouders wel aanwezig waren ten tijde
van de drang en/of dwang in de zorg.

% N
Alle symptomen die mijn kind had en die bij het ziektebeeld horen werden erkend

5% 7
door de behandelaar.
Post Exertionele Malaise (PEM) of PENE/PESE: Een verergering van de symptomen
na een (minimale) fysieke, cognitieve of emotionele inspanning, die diepgaander, 73% 95
verwoestender en langduriger is dan bij andere patiénten met vermoeidheid
Problemen met geheugen of concentratie 61% 80
Aanhoudende vermoeidheid 57% 75
Slaapproblemen 47% 61
Orthostatische Intolerantie (ook POTS): klachten die ontstaan of verergeren wanneer
iemand staat of zit en die juist afnemen wanneer iemand ligt. Bijvoorbeeld: 45% 59
duizeligheid, misselijkheid, hoofdpijn, zweten, kortademigheid, hartkloppingen,
buikpijn
Pijn 42% 55
Senso(-moto)rische stoornissen zoals gevoeligheid voor licht en geluid 38% 50
Problemen met het kortetermijngeheugen 33% 43
Problemen met temperatuurregulatie 32% 42
Steeds terugkomende griepklachten 32% 42
Neurologische symptomen 27% 36
Maag-darm-leverproblemen 27% 35
Gevoeligheden voor voedingsproducten/chemicalién (hieronder valt ook MCAS - 219% 08
mestcelactivatiesyndroom)
Intolerantie voor temperatuurwisselingen 19% 25
Hormonale verstoringen 15% 20
Ademhalings- en longproblemen 14% 18
Huidaandoeningen 13% 17
Aandoeningen van de urinewegen en/of het voortplantingsstelsel 5% 7
Anders, namelijk 22% 29
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Symptomen die herhaaldelijk genoemd worden bij ‘anders’, zijn: psychische klachten als gevolg
van de ziekte, hartklachten en slecht zien. Daarnaast worden hoofdpijn, convulsies en
ontkenning van PEM genoemd.

Autisme als misdiagnose?

In de enquéte is niet gevraagd naar misdiagnoses of naar het duiden van symptomen als
autisme of trauma. Naar aanleiding van de aanpassing van het artikel in LECK (zie hoofdstuk
3) hebben we gekeken of respondenten toch iets over autisme / ASS hebben ingevuld, zonder
dat we daar naar gevraagd hebben. Dat bleek inderdaad het geval. Zie onderstaande quotes.

"Het is een gevecht geweest voor erkenning. Zeker in het begin was er veel onbegrip en weerstand.
Mijn kind werd bekeken alsof er iets mis mee was en we werden gedwongen om een psychisch
traject voor ASS te volgen. Diagnose werd bijna afgedwongen. Later kregen we dankzij artsen
eindelijk de juiste zorg en erkenning.” [red: diagnose Long-Covid]

"Mijn kind werd met ASS gediagnosticeerd. De CVS was psychisch volgens de arts. De enige optie
was een psychologisch traject. Toen wij dat weigerden resulteerde dat in bovenstaande [red: stevig
inpraten op ouder en kind, zeggen dat het kind zieker zou worden, info achterhouden/verkeerde
info gegeven].”

“Ons kind gaat nu naar een mytylschool waar grotendeels rekening wordt gehouden met de
belastbaarheid maar er is wel een verschil in kennis over pais binnen het schoolteam. Soms lijkt
de aandacht meer op de ASS te liggen dan op de ME en PEM.”

"Mijn kind met ME voelt zich gedwongen om verkeerde diagnose Autisme te accepteren om
Wajong uitkering te kunnen behouden”

“‘Binnen de GGZ zie ik kinderen en jongeren met ME verkeerd gediagnosticeerd worden, vaak met
diagnose Autisme en CGT/ Fit Net als behandeling. Het is heel moeilijk om te zien dat deze
cliénten deze traumatische ervaring wordt aangedaan door specialisten die kennisgebrek hebben
en met een gerust hart advies volgen van artsen en psychiaters die zelf ook verkeerd geinformeerd
zijn."

We vroegen de respondenten of ze dachten dat de visie van de betrokken zorgverlener een rol
speelde in de drang en/of dwang die zij ervaarden. In onderstaande figuren is dit aangegeven.
Ruim driekwart van de respondenten geeft aan dat de visie van de betrokken zorgverlener een
grote rol speelde bij de drang en/of dwang die de respondenten hebben ervaren.

Weet ik niet
15%

Een kleine rol
6%

Een grote rol
77%

Figuur 6: De rol die de visie van de betrokkenen speelde bij de drang en/of dwang in de zorg volgens ouders (N=131)

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl




e
vereniging

Wij hebben doorgevraagd om welke visie het dan ging. Daarbij is onderscheid gemaakt tussen
de zorgverleners die de nadruk legden op de psychosociale factoren, en de zorgverleners die de
nadruk legden op de lichamelijke factoren. Bij de 100 respondenten die aangeven dat de visie
een grote rol speelde bij de drang en/of dwang, betrof het in de overgrote meerderheid een visie
met de nadruk op psychische en sociale factoren. Dit is weergegeven in onderstaande figuur.

nadruk op
biologische
factoren
2%

nadruk op
psychosociale
factoren
96%

Figuur 7: Welke visie van de betrokkenen, speelde een grote rol bij de ervaren drang en/of dwang (N=100)

We hebben de respondenten gevraagd wat de situatie was waarin drang en/of dwang werd
toegepast. Vaak worden meerdere situaties genoemd. Voor de leesbaarheid zijn in
onderstaande figuur de antwoorden gegroepeerd. Zo is een aantal categorieén die te maken
hadden met de toegang tot zorg samengevoegd. Een andere groepering ging over de te
optimistische verwachtingen omtrent de belastbaarheid en het verloop van de ziekte. De
categorie “gesproken over kindermishandeling” betreft situaties waarin de klachten en/of de
zorg van de ouders voor hun zieke kind geduid werden als kindermishandeling of falsificatie. In
de tabel (onder de figuur) staan alle antwoordcategorieén apart benoemd.

Gesproken over kindermishandeling

Verwijt van overdrijven of verzinnen symptomen

Kind/ouder wordt verantwoordelijk gehouden voor
uitblijven herstel

Verwachting dat het kind op zou knappen of naar
school kon, maar gebeurde niet

Kritisch over de therapie/vraag om nader
onderzoek/wens vrije artsenkeuze

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figuur 8: Situaties waarin drang en/of dwang voor kwam in de zorg (N= 131, gegroepeerd)
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Tabel 8: Situaties waarin drang en/of dwang voor kwam in de zorg (N= 131)

Situatie % N
Ouders waren kritisch over de door de zorgverleners aangeraden therapie/behandeling. 75% 97
De verwachting van de zorgverlener was dat het kind zou opknappen, maar dat gebeurde 54% 70
niet.

Ouders wilden graag dat er nader onderzoek werd uitgevoerd, maar de (para)medicus was 49% 64
het daar niet mee eens.

Er werd gedacht dat het kind niet beter werd omdat het kind niet genoeg zijn/haar best 45% 53
deed.

Ouders werden verantwoordelijk gehouden voor het niet beter worden van het zieke kind. 42% 54
Doordat het zieke kind niet (volledig) naar school kon, kwam er (ook) vanuit de medische 30% | 51
zorg extra druk om beter te worden.

Er werd de ouders verweten dat zij deden alsof het kind ziek was en symptomen 209 | 28

verzonnen of overdreven.

Ouders wilden gebruik maken van hun vrije artsenkeuze. 16% 21
De symptomen van het zieke kind en/of de gevolgen van de ziekte werden geduid als

verwaarlozing en/of kindermishandeling. 12% 15
Er werd gesproken van Falsificatie / Pediatric Condition Falsification (PCF) / 59 5
Minchhausen-by-proxy.

Anders 28% 36

Bij ‘anders’ gaven 22 van de 36 respondenten aan dat de drang en/of dwang ontstond in een
situatie waarbij de ouders aangaven dat er een lichamelijk probleem was, maar de betrokken
professionals het psychisch duidden.

Enkele reacties:

“‘De ziekte werd psychisch gemaakt, er werd ‘Nadruk werd vooral gelegd op

niet geloofd dat mijn kind zieker wordt van psychosomatische aspect (CGT) het

revalidatietherapie en ik werd als betweter effect van PEM werd volledig

neergezet.’ onderschat/weggewuifd, waarbij de
druk om te bewegen (fietsen naar

“Kind kon amper op de benen staan, school en fysiofitness) herhaald

lag in donker en had bijna 0 energie, werden benadrukt.”

moest verplicht in revalidatiekliniek
volgens huisarts, je gaat in normale
gevallen revalideren om iets op te

bouwen.....Maar niet als je je “Er werd gezegd dat ze maar een kind was, dus
doodziek voelt.” niks van haar lichaam en pijn afweet.”

Welke vormen hebben drang en/of dwang in de zorg?

Hieronder is toegelicht welke middelen zijn ingezet volgens de respondenten die drang en/of
dwang hebben ervaren in de zorg. Ook wordt ingegaan op de vraag in welk ziekenhuis de drang
en/of dwang speelde en wie deze middelen inzette.
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We vroegen de respondenten welke drang en/of dwangmiddelen ingezet werden. Volgens hen
werden verschillende middelen vaak tegelijkertijd ingezet. In onderstaande figuur zijn de
antwoorden gegroepeerd. In de tabel staan alle antwoordcategorieén apart benoemd.

Dreiging met VT melding
info achtergehouden / verkeerde info gegeven

Het kind zou zieker worden als we niet meewerkten

Geen medische zorg / diagnose / verwijzing naar
(andere) arts

Stevig ingepraat op ouders en/of kind

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figuur 9: Drang en/of dwang middelen die werden ingezet in de zorg (N= 131, gegroepeerd)

Tabel 9: Drang en/of dwang middelen die werden ingezet in de zorg (N= 131, niet gegroepeerd)

% N
Er werd stevig op de ouders ingepraat. 66% 86
Er werd stevig op het kind ingepraat. 48% 62
Er werd gezegd dat het kind zieker zou worden als de ouders en/of het kind zelf, niet deden 28% 37

wat werd opgedragen.
Er werd geen verwijzing afgegeven naar de arts waar de ouders naar toe wilden. 27% 35
Er werd informatie achtergehouden en/of verkeerde informatie gegeven, bijvoorbeeld over

o o . 26% | 34
de risico's of effectiviteit van een behandeling.
Er werd gedreigd met een melding bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel als de 20% 26
ouders en/of het zieke kind niet deden wat hen werd opgedragen.
Het zieke kind kreeg geen (medische) zorg als ouders niet deden wat hen werd 11% 14
opgedragen.
Het zieke kind kreeg pas een diagnose als ouders deden wat hen werd opgedragen. 6% 8
Anders 24% 32

Bij ‘anders’ werden veel verschillende middelen genoemd. Enkele die door meerdere ouders
genoemd zijn: dreigen met uithuisplaatsen, gedwongen behandeling of juist weigeren van zorg,
de zorgverleners zetten hun eigen visie door ongeacht wat de ouders zeiden, eisten dat het kind
naar een psycholoog ging, weigerden een verklaring te schrijven die nodig is voor
vrijstelling/geoorloofd verzuim i.v.m. de leerplichtwet.
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In onderstaande tekstkaders staan enkele reacties.

“De kinderarts in het WKZ beschuldigde ons van
verwaarlozing zonder ook maar 1 argument, maar
"ze wist het zeker want het was zo volgens het
bio-psychisch-sociale model"

“‘Behandeling voelde niet goed (SOLKtraject)
geen nader onderzoek door kinderarts, werd
aangestuurd op opname in ziekenhuis. Mijn
hulpverleners hebben moeten bemiddelen
om erger te voorkdmen (melding of meer
zorg)."

Bij ouders die drang en/of dwang ervoeren in verba

‘De medicatie werd stopgezet.
Negatieve aantekening in het
dossier”

“Er werd gedreigd met
uithuisplaatsing en
gedwongen behandeling.”

"Het lag aan onze gezinssituatie,
omdat de vader in het gezin
chronisch ziek is en we in een
verbouwing zaten. Onze patronen in
het gezin waren niet goed.”

nd met de zorg voor hun zieke kind (N = 131),

isin 20% van de gevallen (26 respondenten) gedreigd met een melding bij Veilig Thuis. Ditis 10%
van het totaal aantal respondenten (249). 23 van deze 26 respondenten geven aan dat de
zorgverlener een visie hanteerde met de nadruk op psychische en sociale factoren. Deze 23
respondenten gaven allemaal aan dat zij denken dat dit een grote rol heeft gespeeld bij de drang

en/of dwang die zij in de zorg ervaren hebben.

We hebben de respondenten gevraagd wie hen onder druk zette. Vaak waren dat meerdere
personen. De vijf meest genoemden staan hieronder. Respondenten werden verreweg het
vaakst onder druk gezet door de kinderarts/medisch specialist (56%). Daarnaast werden
psycholoog, psychiater en/ of POH genoemd (30%), de revalidatiearts en/of fysiotherapeut

(28%), de huisarts (26%) en de jeugdarts of school

jeugdarts/schoolarts

huisarts
revalidatiearts/fystiotherapeut
Psycholoog/psychiater/poh
Kinderarts/medisch specialist

0% 10% 20% 30%

arts (22%).

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figuur 10: De vijf partijen die het meest genoemd worden op de vraag wie de drang en/of dwang in de zorg

uitoefende (N=131)
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‘Ook de leerplichtambtenaar die we eerst ‘De schoolpsycholoog nam stiekem
nog mee hadden keerde zich tegen ons zonder onze toestemming testen af, en
doordat huisarts op school kwam zei goh, er mankeert je toch niets
vertellen dat Lyme niet bestond.” tussen je oren.”

Er zijn 85 reacties gegeven op de vraag in welk ziekenhuis de drang en/of dwang speelde. De
antwoorden zijn opgenomen in onderstaande tabel. Daarin zijn ook revalidatiecentra, dat zijn
categorale ziekenhuizen, meegenomen. Op basis van de antwoorden is de conclusie dat drang
en/of dwang bij kinderen met een PAIS voorkomt in ziekenhuizen verspreid over het hele land.

Het ziekenhuis dat verreweg het meest genoemd wordt in deze context is het Wilhelmina
Kinderziekenhuis (WKZ), onderdeel van UMC Utrecht. Het WKZ wordt door artsen gezien als
de plek met de meeste expertise op het gebied van ME/cvs en SOLK bij kinderen.

Bij de andere ziekenhuizen valt de frequentie op bij OLVG (6), Meander (4), AMC/Amsterdam
UMC (4), Medisch Spectrum Twente (3), Isala (3) en Alrijne (3). Ook is opvallend dat er zeven
revalidatiecentra zijn genoemd waar drang en/of dwang werd toegepast.

Tabel 11: Ziekenhuizen waar respondenten drang en/of dwang in de zorg hebben ervaren (N=85) met een
onderverdeling naar diagnose.

Long Covid | ME/cvs | LC+ ME/cvs | Overige PAIS, | Totaal

andersdanLC | perZH
of ME/cvs

UMCG 2

RC Klimmendaal 1

ADRZ Goes

WKZ/UMCU

Rijnstate Arnhem

Albert Schweitzer

MST Enschede

RC Heliomare

Alrijne ZH

OLVG Amsterdam

Haga ZH

AMC/Amsterdam UMC

VUMC

Reinier de Graaf ZH

Amstelland ZH

NWZ Alkmaar 1

Catharina ZH

Geen naam 2

Tergooi 1

RC Beatrixoord 1
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Long Covid | ME/cvs | LC + ME/cvs | Overige PAIS, | Totaal
anders dan LC | per ZH
of ME/cvs
RC Basalt 1 1
RC Leeuwarden 1 1
Isala 1 2 3
RC Merem 1 1
BovenlJ Amsterdam 1 1
LUMC 2 2
Sophia Kinder ZH 1 1
RC Rijndam 1 1
Maasstad MC 1 1
Radboud 1 1 2
SJG Weert 1 1
Ommelander ZH 1 1
Meander 4 4
UMC kinder ZH 1 1
Antonius Nieuwegein 1 1
Slingeland ZH 1 1
SFG 1 1
Diakonessenhuis 1 1
Zuyderland 1 1
Laurentius Roermond 1 1
Gelre ZH 1 1
JBZ 1 1
Dijklander Hoorn 1 1
Elkerliek 1 1
CWZ Nijmegen 1 1
Totaal per diagnose 41 22 6 16 85

Gevolgen van de drang en/of dwang in de zorg
Hieronder is toegelicht waar de drang en dwang in de zorg volgens de respondenten toe heeft
geleid en wat de invloed van de interventies waren op het zieke kind.

Wij vroegen aan de respondenten waar de drang en/of dwang in de zorg toe heeft geleid
(N=118). Zoals blijkt uit de figuur 12 (volgende pagina) voelde het merendeel van de ouders
zich verplicht om een bepaalde behandeling te volgen. Drie kwart van deze ouders hebben dit
(deels) gedaan (zie tabel 12). Een kwart van de ouders geeft aan dat zij weg zijn gegaan uit het
ziekenhuis. Van deze groep zegt 60% daarna geen andere zorgverlener meer gevonden te
hebben (zie tabel 12, volgende pagina).
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Nog onduidelijk

4%
We voelden ons
. verplicht om een
We zijn behandeltraject
weggegaan te volgen

Figuur 12: Waartoe heeft de drang en/of dwang in de zorg geleid? (N= 118, gegroepeerd)

Tabel 12: Waartoe heeft de drang en/of dwang in de zorg geleid (N=118, niet gegroepeerd)

% N=118

Ouders en het zieke kind voelden zich verplicht een bepaald behandeltraject te

.. 24% 28
volgen en hebben dat gedeeltelijk gedaan
Ouders en het zieke kind voelden zich verplicht een bepaald behandeltraject te

19% 22

volgen en hebben dat geheel gedaan
Ouders en het zieke kind zijn weggegaan en hebben geen andere zorgverlener 159 18
gevonden °
Ouders en/of het zieke kind voelden zich verplicht een bepaald 129, 17
behandeltraject te volgen en hebben dat niet gedaan °
Ouders en/of het zieke kind hebben een andere zorgverlener gevonden 10% 12
Het is nog onduidelijk 4% 5
Anders 10% 16

“WKZ wilde gedwongen revalidatie opname, met alle
beschuldigingen van kindermishandeling erbij, we
zijn daar net op tijd weggegaan.”

De 67 respondenten die hadden aangegeven dat zij zich verplicht voelden om een
behandeltraject te volgen, hebben we gevraagd om welk behandeltraject het ging. Sommige
respondenten gaven aan dat het om meerdere therapieén of een combinatie van
behandelingen ging. De antwoorden waar de respondenten zich het meest in herkenden staan
in onderstaande tabel.

Bijna alle respondenten (90%, 60 respondenten) gaven aan dat de behandeling was gericht op
het anders naar de klachten te kijken en conditie en activiteiten opbouwen. Een behandeling
die erop gericht is binnen de grenzen te blijven (op basis van pacing) of ACT kwam nauwelijks
voor (15%, 10 respondenten). 9 van de 10 respondenten gaven aan dat dit in combinatie ging
met een therapie gericht op activeren.

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl




e
vereniging

Behandeling gericht op acceptatie en activeren
binnen de grenzen (pacen) _

Psychische of klinische opname || NN
B B O DO, o O

anders kijken naar klachten

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figuur 13: Om welke behandeling ging het, wanneer de respondenten zich onder druk gezet voelden om die te gaan
doen? (N=67, antwoorden gegroepeerd)

Tabel 13: Om welke behandeling ging het, wanneer de respondenten zich onder druk gezet voelden om die te gaan
doen? (N = 67)

% N=67

Een therapie gericht op het anders leren kijken naar klachten en op het
verbeteren van je conditie, zoals bijvoorbeeld Cognitieve Gedragstherapie 55% 37
(CGT) voor CVS of FitNet

Een therapie gericht op het opbouwen van activiteiten volgens een schema,
waarbij je leert om de symptomen die dit oplevert minder serieus te nemen 51% 34
zoals Graded Exercise Therapie (GET) of Graded Activity (GA)

Een revalidatietraject waar opbouw van activiteiten en/of het verbeteren van
de conditie een onderdeel was

Een psychiatrietraject 25% 17
Een multidisciplinaire behandeling, onder andere gericht op het anders kijken

45% 30

naar de klachten en het op het verbeteren van de conditie 16% I
Een therapie gericht op acceptatie van de situatie en verbetering van de 10% 4
kwaliteit van leven, zoals ACT (Acceptance and Commitment Therapy).

Een revalidatietraject waarbij het uitgangspunt was om binnen de beperkingen 9% 6
die de ziekte aan je lichaam stelt te blijven.

Een klinische opname 9% 6
Anders 18% 12

Bij ‘anders’ gaven alle ouders aan dat het ging om een behandeling gericht op activering van
het kind en therapie voor kind en/of ouders om anders met de ziekte om te leren gaan.
Hieronder enkele uitspraken:

‘Psycholoog, fysio. Kind was echter

‘Een opname waarbij de ziekte superfit daarvoor en ging in luttele weken
genegeerd zou worden, zodat mijn van dagelijks sport naar ziek op bed.”
kind zou vergeten ziek te zijn en

daardoor weer zou opknappen. ‘Revalidatietraject over mijn

beschermende brein.”

Gevraagd is om een cijfer te geven aan de invloed die de therapie/behandeling gehad heeft op
de gezondheid van het kind. We hanteerden een schaal van 0-10. 0= Heel erg verslechterd en
10= Heel erg verbeterd. De 52 respondenten die deze vraag hebben ingevuld, gaven gemiddeld
een 3,0.
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De meeste ouders denken
dat een gebrek aan kennis
over de biologie van de
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Kleine rol bij de drang en/of dwang
9%

o
Q
¢0)

. Ld \
VISIe 77% van de ouders gaf aan
dat de visie een grote rol

speelde bij de ervaren

drang en/of dwang.

Biologische factoren Bijna alle ouders
gaven aan dat het

daarbij ging om een
visie op de ziekte,
waarbij de nadruk
lag op de
psychosociale
factoren.

Grote rol Psychosociale factoren
82% 96%
Middelen ; -
Welke middelen van drang en/of SIS FEEN 3 e i
dwang werden ingezet bij de mensen
die dit hebben ervaren? Geen zorg, diagnose of verwijzing 36
Bij ouders die drang en/of dwang Bewaring dat kind Zieker Zou worden o
ervoeren in verband met de zorg voor
hun zieke kind, is in 20% van de : ,
gev allen ge drei g d met Veili g Thui s. In Informatie achterhouden/verkeerde informatie 26
de meeste gevallen (75%) werd stevig
op ouders ingepraat. Dreiging VT melding 20
Wanneer GeVOIgen Van de mensen die drang en/

Drang en/of dwang ontstond in meer dan 80%
van de gevallen op het moment dat ouders
kritisch waren over de voorgestelde therapie of
als ze nader onderzoek of een andere arts wilden.

In meer dan 65% van de gevallen ontstond drang
en/of dwang wanneer de behandelaar de
verwachting had dat het kind zou opknappen,
maar dat dit niet gebeurde.

Ouders werden vaak verantwoordelijk gehouden
voor het uitblijven van herstel. Gezegd werd dat
zij symptomen overdreven of verzonnen. Soms
werd zelfs gesproken over kindermishandeling.

of dwang hebben ervaren heeft
57% zich verplicht gevoeld om het aangeboden

Anders

14% behandeltraject te volgen.

Nog onduidelijk
4%

Verplicht behandeltraject
57%

Van deze

respondenten

gaf 90% aan dat de behandeling gericht was op
anders denken en activiteiten opbouwen.

ME/cvs Vereniging - www.me-cvsvereniging.nl | Meer informatie: info@me-cvsvereniging.nl u ME |cvs



e
vereniging

5.4. Drang en/of dwang in het onderwijs

In deze paragraaf wordt ingegaan op de enquéteresultaten betreffende drang en/of dwang in
het onderwijs.

Hoe vaak komen drang en/of dwang voor in het onderwijs

Van alle respondenten met een kind met een PAIS (1108 van de 249 respondenten) geeft 44%
aan dat ze te maken hebben gehad met drang en/of dwang in het onderwijs. In onderstaande
figuur is de verdeling naar ziektebeeld weergegeven. Daaruit blijkt dat patiénten met Long Covid
relatief minder vaak te maken hebben met drang en/of dwang in het onderwijs. Maar ook dit is
nog altijd vaker dan gemiddeld bij thuiszitters (37%).

Long-Covid
Overige PAIS, zonder ME/cvs of Lc.
vErevs

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figuur 14: Hoe vaak komt drang en/of dwang voor in het onderwijs, uitgesplitst naar ziektebeeld (N=110).

We hebben gevraagd welk type onderwijs het kind volgde ten tijde van de drang en/of dwang.
107 respondenten hebben deze vraag ingevuld. Daaruit bleek de volgende verdeling onder de
respondenten:

Tabel 14: Verdeling van de respondenten die aangaven drang en/of dwang ervaren te hebben in het onderwijs, over
de verschillende typen onderwijs waarop dit speelde (N=107)

Type onderwijs % N=107
Voortgezet onderwijs 66% 71
Basisonderwijs 24% 26
Speciaal Voortgezet onderwijs 5% 5
MBO/HBO/WO 4% 4
Speciaal Basisonderwijs 1% 1

In welke situaties ontstaan drang en/of dwang in het onderwijs

Hierna zullen we de context waarin drang en/of dwang ontstaan in het onderwijs nader
toelichten aan de hand van de antwoorden van de respondenten die drang en/of dwang in het
onderwijs hebben ervaren.

8 Twee respondenten hebben geen verdere informatie gegeven over de dwang en drang die in het onderwijs is ervaren, dus deze
hebben wij in verdere analyse buiten beschouwing gelaten. Hierna wordt dus steeds uitgegaan van 108 meldingen.
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79% (85 respondenten) gaf aan dat een kennisachterstand over de biologie van de ziekte een
grote rol speelde in de drang en/of dwang rondom het onderwijs.

7% (8 respondenten) geeft aan dat dit een kleine rol heeft gespeeld. 8% (9 respondenten) geeft
aan niet te weten of een kennisachterstand over de biologie van de ziekte een rol heeft gespeeld
bij de drang en/of dwang rondom het onderwijs. 6% (6 respondenten) geeft aan dat een
kennisachterstand over de biologie van de ziekte geen rol speelde.

weet ik niet
8%

kleine rol
7%

grote rol
79%

Figuur 15: De rol die een kennisachterstand over de ziekte bij betrokkenen speelde volgens ouders, in de drang en/of
dwang in het onderwijs (N=108)

We vroegen de respondenten of zij denken dat de visie van de betrokkenen een rol heeft
gespeeld bij de drang en/of dwang die zij hebben ervaren in het onderwijs. De overgrote
meerderheid van de respondenten (79%, 85 respondenten) denkt dat de visie inderdaad een
grote rol heeft gespeeld. Nog eens 7% (8 respondenten) denkt dat dit een kleine rol heeft
gespeeld. 8% (9 respondenten) geeft aan niet te weten of de visie een rol gespeeld heeft bij de
drang en/of dwang in het onderwijs. 6% (6 respondenten) denkt dat de visie geen enkele rol heeft
gespeeld.

dat weet ik niet
8%

een kleine rol

7%

een grote rol
79%

Figuur 16: De rol die de visie van betrokkenen speelde bij drang en/of dwang in het onderwijs, volgens ouders (N=108)
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In onderstaande grafiek is toegelicht om welke visie het ging bij de 85 respondenten die
aangaven dat de visie een grote rol speelde bij de drang en/of dwang. Hier gaf de overgrote
meerderheid aan dat de nadruk lag op de psychische en sociale factoren. Slechts een kleine
groep gaf aan dat het in dat geval om een lichamelijke benadering ging.

lichamelijke
benadering
7%

nadruk op

psychosociale

factoren
70%

Figuur 17: Welke visie de betrokkene had, in situaties waarin de visie van die betrokkenen een grote rol speelde bij de
drang en/of dwang, volgens ouders (N=85)

We hebben de respondenten gevraagd wat de situatie was waarin drang en/of dwang werd
toegepast. 109 respondenten hebben deze vraag beantwoord. Vaak worden meerdere redenen
genoemd.

In tabel 18 (zie volgende pagina) staat per situatie aangegeven welk deel van de respondenten
zich daarin herkende. In figuur 18 (zie volgende pagina) zijn situaties gegroepeerd in de volgende
categorieén: ‘gesproken over kindermishandeling’ (de klachten van het zieke kind en/of de zorg
van de ouder werden geduid als verwaarlozing/kindermishandeling of falsificatie), ‘Kind/ouder
wordt verantwoordelijk gehouden voor uitblijven herstel’, ‘Probleem rondom organisatie van
passend onderwijs’ (meningsverschil over wat school/Samenwerkingsverband (SWV), ‘verschil
van visie over belastbaarheid en uitblijven herstel’ (situaties rondom belastbaarheid,
verwachtingen van herstel en waarin ouders verweten werd dat ze overdreven.

De som van de situaties per groep in de tabel kan een hoger percentage (%) geven dan het totaal
per groep in de figuur. Dat komt doordat er bijvoorbeeld zowel een verschil in visie is over de
belastbaarheid, als over het uitblijven van herstel. Deze respondenten tellen in de tabel twee keer
mee en in de figuur één keer, omdat uitblijven van herstel en belastbaarheid in dezelfde groep
ondergebracht zijn bij de figuur.
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Gesproken over kindermishandeling -

Kind/ouder wordt verantwoordelijk gehouden voor
uitblijven herstel

Probleem rondom organisatie van passend onderwijs

Verschil van visie over ernst, belastbaarheid en/of
uitblijven herstel

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Figuur 18: Situatie waarin ouders drang en/of dwang ervoeren in het onderwijs, gegroepeerd in 4 categorieén (N=109)

Tabel 18: Situatie waarin ouders drang en/of dwang ervoeren in het onderwijs (N=109)

Situatie % |N=109
Er was een verschil van mening over de belastbaarheid van het zieke kind. De school was 549 59
het niet met de ouders eens

De verwachting was dat het zieke kind zou opknappen, maar dat gebeurde niet 50% 54
Er was een meningsverschil over wat school/het samenwerkingsverband (SWV) kon doen 16% 50
om te zorgen dat het kind toch onderwijs kreeg

Er werd gedacht dat het kind niet beter werd omdat mijn kind niet genoeg zijn/haar best 30% 33
deed

Er was een verschil van visie over de belastbaarheid van het zieke kind. De betrokken 26% 28
(school)arts/(para)medicus was het niet met de ouders eens

Ouders verantwoordelijk gehouden voor het niet beter worden van het zieke kind 23% 25
Ouders werd verweten dat zij deden alsof het kind ziek was en symptomen verzon of 29% 29
overdreef

School vroeg om een (para)medisch bewijsstuk, maar dat had het kind (nog) niet 18% 20
De symptomen van het zieke kind en/of de gevolgen van de ziekte van mijn kind werden 79 g
geduid als verwaarlozing en/of kindermishandeling

Er werd gesproken van Falsificatie/Pediatric Condition Falsification (PCF)/ Miinchhausen- 59 5
by-Proxy

Anders 27% 29

De redenen die bij ‘anders’ genoemd worden gaan merendeel over een verschil van inzicht over
de ernst en pathologie van de ziekte. Hieronder enkele quotes van ouders met wat zij hebben
ingevuld bij andere redenen.

“Ik zou mijn kind klein houden. Mijn kind ‘De behandelende artsen vonden

moest schoolconditie opbouwen, dus elke belastbaarheid amper mogelijk,

dag even komen. Mijn kind kon zelf niet schoolarts, leerplicht en huisarts zeiden
eens fietsen. Ik heb mijn kind vaak met de gewoon opbouwen op school, en wij

auto gebracht omdat ik de druk voelde. werden bedreigd als kindermishandelaars
Hierdoor ging mijn kind achteruit en voelde die kind uit maatschappij hielden.”

zich ellendig.”

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl




e
vereniging

‘WKZ noemt bij ME/cvs standaard in de ‘Juf hield zich aan de afspraken die de
diagnosebrief dat de klachten mogelijk ook behandelaar met school gemaakt had en
veroorzaakt kunnen worden door belde mij niet op als mijn kind zich heel
psychische klachten als depressie en dat slecht voelde. Mijn kind moest de twee
dat verder onderzocht zou kunnen worden. uur per dag op school vol maken.”
Jeugdarts drong aan op behandeling bij

Jeugdpsychiatrie.”

Welke vormen hebben drang en/of dwang in het onderwijs?
Hieronder is toegelicht welke middelen zijn ingezet volgens de respondenten die drang en/of
dwang hebben ervaren in het onderwijs. Ook wordt ingegaan op de vraag wie druk uitoefende
en welke rol een diagnose of medische informatie daarbij speelde.

We vroegen de respondenten welke drang en/of dwangmiddelen ingezet werden. Vaak worden
verschillende middelen tegelijkertijd ingezet.

Geen / minder onderwijs als we niet meewerkten
Dreiging met VT melding
Info achtergehouden / verkeerde info gegeven

Gedreigd met leerplichtwet

Stevig ingepraat op ouders en/of kind

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figuur 19: Drang en/of dwang middelen die zijn ingezet in het onderwijs, antwoorden gegroepeerd (N=109)

Tabel 19: Drang en/of dwang middelen die, volgens ouders, zijn ingezet in het onderwijs (N=109)

Middelen % |N=109
Er werd stevig op de ouders ingepraat 53% 58
Er werd stevig op het kind ingepraat 40% 44

Er werd gezegd dat mijn zieke kind en ik in de problemen zouden komen met de

leerplichtwet en/of een boete konden verwachten 34% 37
Er werd informatie achtergehouden en/of verkeerde informatie gegeven 27% 29
Er werd gedreigd met een melding bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel 20% 22
Het kind kreeg geen of minder onderwijs als ouders/kind niet deden wat hen werd 17% 19
opgedragen

Anders 38% 41

R

Antwoorden die bij ‘anders’ werden ingevuld waren: Onderwijs onthouden of verlies van recht op
herkansingen. Afdwingen van zorgtraject. Kind op school houden terwijl het te ziek is.
Afdwingen om te stoppen met school. Uitschrijven. Naar andere school verplaatsen. Doubleren
op basis van absenties. Dreiging met (taak)straf voor het kind.

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl




ME |cvs

vereniging

We hebben de ouders die aangaven dat er informatie werd achtergehouden, of verkeerde
informatie werd gegeven, gevraagd om wat voor informatie het ging. Veel ouders geven aan dat
school zegt dat onderwijs alleen fysiek op school kan plaatsvinden. Ook wordt vaak genoemd
dat school informatie achterhoudt over alternatieve oplossingen zoals online onderwijs, VaVo,

AV1 robot en vrijstellingen. Tenslotte wordt het niet informeren van de ouders over het opstarten
van de meldcode herhaaldelijk genoemd.

Enkele quotes bij de vraag welke informatie volgens ouders is achtergehouden / waar de ouders
niet goed over geinformeerd zijn:

“Te veel om hier te omschrijven. Van Vo naar Vso, al 4

"Alleen les in de klas was mogelijk.
jaar nauwelijks onderwijs.”

Andere vormen van passend
onderwijs werden achter gehouden.

"Er werd een meldcode gestart en uitgevoerd t/m stap Onze voorstellen (bijvoorbeeld IVIO)
4 waar we pas achter kwamen toen we het dossier vonden ze te duur vanwege
opvroegen omdat ze zo raar deden.” onduidelijk perspectief.”

Enkele quotes bij de vraag welke drang en/of dwangmiddelen werden ingezet:

“Geen recht op aangepast toets rooster en "Mijn kind moest verplicht op school komen,
verlies van herkansingen als een toets niet kon waar psycholoog ook nog zonder
maken vanwege ziek zijn." toestemming testen af ging nemen om te

kijken of het niet tussen de oren zat...."
VT melding en geen passend onderwijs en

robleem werd bij ons als ouders gezien.”
P / g “Uitgeschreven door school.”

‘Om zijn/haar diploma te halen moest mijn
kind zittend examen doen; iets wat niet goed "Mijn kind werd verplicht langer op school te
voor hem/haar was. Het was of geen diploma blijven terwijl hij/zij zich heel ziek voelde.”
of schade berokkenen aan je lichaam en
hopen dat het meevalt. Het bleek niet mee te
vallen; mijn kind ligt nu al jaren in het donker.”

We hebben de respondenten gevraagd wie hen onder druk zette (N=109). Vaak waren dat
meerdere personen. Verreweg het vaakst was het iemand van school die de ouders onder druk
zette, denk aan docenten, schooldirecteuren, mentoren of intern begeleiders, zie ook tabel 20
(op de volgende pagina).
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Tabel 20: Wie zette de ouders onder druk bij de ervaren drang en/of dwang in het onderwijs? (N=109)

Wie zette de ouders onder druk % |N=109
lemand van school 79% 86
De schoolarts / jeugdarts 28% 30
lemand van het samenwerkingsverband 27% 23
De kinderarts / specialist 19% 21
De leerplichtambtenaar 17% 18
De onderwijsconsulent 13% 14
De revalidatiearts / fysiotherapeut 13% 14
De psycholoog / psychiater / praktijkondersteuner huisarts 13% 14
De huisarts 12% 13
De onderwijsconsulent zieke leerlingen OZL 7% 8
lemand van het buurtteam / sociaal wijkteam / dorpsteam / jeugdteam / Centrum voor 6% 7
Jeugd en Gezin

Dat wil ik niet zeggen 2% 2
Anders 16% 17

Bij ‘anders’ werd bijvoorbeeld een orthopedagoog of (andere) arts genoemd. Ook wordt een
aantal keer aangegeven dat school wel meewerkt, maar dat het net te weinig is: "Mijn kind wil
graag zijn/haar diploma halen en moet grotendeels aan dezelfde voorwaarden voldoen als
kinderen die niet ziek zijn. Denk hierbij aan stage, verplichte onderdelen voor burgerschap etc.
Dat geeft druk”.

Van de respondenten (N=109) die aangeven drang en/of dwang te hebben ervaren, had 56% (61
respondenten) van de kinderen een PAIS diagnose toen dit speelde. 18% (23 respondenten) van
de kinderen had geen diagnose. De overige respondenten (26%) (28 respondenten) geven aan
dat ze bezig waren met het verkrijgen van een diagnose ten tijde dat de drang en/of dwang
speelde.

We vroegen ouders of er vanuit een arts/paramedisch hulpverlener naar school
gecommuniceerd was dat hun kind om medische redenen voor langere tijd niet/minder
aanwezig kon zijn. In theorie is daarmee verzuim door kinderen met een PAIS geoorloofd (zie
Hoofdstuk 3). Slechts in 33% van de gevallen is dat inderdaad op die manier gebeurd. In de
overige gevallen is er niet naar medische informatie gevraagd, of is er weinig mee gedaan. In
onderstaande tabel zijn de resultaten op deze vraag toegelicht.
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Tabel 21: Is er door een (para)medicus met school gecommuniceerd over de oorzaak van het verzuim van het zieke
kind? En zo ja, wat is daar mee gedaan? (N=109)

% | N=109
Ja, en het verzuim was daarmee geoorloofd 33% 36
Ja, maar de (para)medicus verwachtte dat het kind meer naar school kon/sneller zou 15% 16
opknappen
School heeft hier niet naar gevraagd 15% 16
Ja, maar toch was het verzuim volgens school niet geoorloofd 10% 11
Nee, de (para)medicus kon/wilde dit niet naar school communiceren 4% 4
Anders 24% 26

Bij ‘anders’ wordt herhaaldelijk aangegeven dat er wel contact is geweest tussen de
behandelend arts en school, maar dat dit niet heeft geleid tot geoorloofd verzuim. Ook wordt
regelmatig aangegeven dat de arts aangeeft dat het psychisch is of dat het revalidatietraject
afgesloten is, dus dat verzuim niet (meer) nodig is. Ook wordt regelmatig genoemd dat er veel
tijd zit tussen het verkrijgen van een diagnose/verklaring van de arts en het moment dat het kind
minder belastbaar is door ziekte.

We vroegen of de schoolarts/jeugdarts degene was die de medische informatie aan school
heeft geleverd. 30% (33 respondenten) van de respondenten geeft aan dat dit inderdaad de
schoolarts/jeugdarts was. In 12 van deze 33 gevallen was daarmee het verzuim geoorloofd.

Gevolgen van de drang en/of dwang in het onderwijs
Hieronder is toegelicht waar de drang en dwang in het onderwijs volgens de respondenten toe
heeft geleid en wat de invloed van de interventies waren op het zieke kind.

Wij vroegen aan de respondenten waar de drang en/of dwang in het onderwijs toe heeft geleid
(N=108). Meer dan driekwart van de respondenten gaf aan dat het kind overbelast raakte en dat
dit ten koste ging van de gezondheid van het kind. In meer dan 40% was er sprake van nieuwe
(psychische) klachten. Een vergelijkbaar percentage van de respondenten gaf aan dat hun kind
geen of minder toegang had tot onderwijs. In een aantal gevallen is er een melding gedaan bij
veilig thuis of dat ouders en/of het kind zich gedwongen voelden om een
hulpverleningstraject/zorgtraject te doen. De resultaten zijn weergegeven in figuur 22 en tabel
22 (zie volgende pagina).
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VT melding [
Minder/geen toegang tot onderwijs _
Nieuwe (psychische) klachten _
Overbelasting, ten koste van de gezondheid _

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Gedwongen hulpverleningstraject/zorgtraject

Figuur 22: Waar de drang en/of dwang in het onderwijs toe heeft geleid (N=108)

Tabel 22: Waar de drang en/of dwang in het onderwijs toe heeft geleid (N =108)

80%

90%

% |N=108

Het kind is over zijn/haar grenzen gegaan om aan de eisen te kunnen voldoen. Dit is ten 779, 83
koste gegaan van zijn/haar gezondheid

Het kind kreeg nieuwe (psychische) klachten 42% 45
Het kind had minder/geen toegang tot onderwijs 47% 44
Er is een melding gedaan bij Veilig Thuis/de Jeugdbeschermingstafel 7%

Er is een gedwongen hulpverleningstraject/zorgtraject opgestart 6%

Dat is nog onbekend 4%

Anders 35% 38

Bij ‘anders’ werd gedwongen afstromen naar sbo/vso of (v)mbo of gedwongen schoolwisseling/
uitschrijving veel genoemd. En hier werd vooral aangegeven dat het heel veel stress opleverde
bij ouders en kind en dat dit grote impact had op het welzijn. Hieronder staan enkele quotes in

de tekstkaders.
“‘Ons kind raakte geisoleerd en heeft "Het heeft mijn kind alle gevoel van veiligheid
suicide gepleegd.” en waardigheid ontnomen.”
“We zijn geémigreerd.” "Mijn kind werd regelmatig verweten dat het

niet goed zijn/haar best deed. Terwijl mijn kind
gewoon niet kon. Dat heeft mijn kind enorm

onzeker gemaakt.”
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Ouders voelden zich verplicht iets te doen of laten, als gevolg van de drang en/of dwang in het
onderwijs. We hebben aan de ouders gevraagd om op een schaal van 0 tot 10 aan te geven
welke invloed die interventie had op de gezondheid van hun kind. Daarbij was 0 heel erg
verslechterd en 10 heel erg verbeterd. 105 respondenten hebben deze vraag beantwoord.
Gemiddeld werd hier een 3,3 gegeven. Opgemerkt moet worden dat deze vraag mogelijk door
een deel van de ouders verkeerd begrepen is. Een aantal ouders die heel negatief waren over
hun ervaringen gaven bij deze vraag een 9 of een 10 aan. Wat zou betekenen dat de gezondheid
van hun kind sterk verbeterd is door de drang en/of dwang. Waarschijnlijk hebben deze ouders
de vraag niet goed gelezen.
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79% van de ouders gaf aan
dat de visie op de ziekte
een grote rol speelde bij de
ervaren drang en/of dwang.
Biologische factoren 70% van die ouders
7% gaf aan dat het
daarbij ging om een
visie waarbij de
nadruk lag op de
psychosociale
factoren.

Psychosociale factoren
70%
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Wanneer

Drang en/of dwang ontstond in bijna 80% van de
gevallen toen er een meningsverschil was over de
ernst, belastbaarheid of het uitblijven van herstel.

In meer dan de helft van de gevallen begon de drang
en/of dwang als gevolg van problemen rondom het
organiseren van passend onderwijs.

Bijna 40% van de ouders geeft aan dat drang en/of
dwang ontstond omdat het kind en/of de ouders
verantwoordelijk gehouden werden voor het
uitblijven van herstel.

In minder dan 10% ontstond drang en/of dwang
toen werd gesproken over kindermishandeling.

Gevolgen

inder/ geen toegang tot onderwijs

Van de mensen die drang en/
of dwang hebben ervaren is in

7% van de gevallen een melding gedaan bij Veilig

Thuis met alle gevolgen van dien.

0 50

Overbelasting

Nieuwe psychische klacten

Gedwongen traject

6

l7

ME/cvs Vereniging - www.me-cvsvereniging.nl | Meer informatie: info@me-cvsvereniging.nl u M E |cvs




e
vereniging

5.5. Drang en/of dwang rondom het aanvragen van een

uitkering
In deze paragraaf wordt ingegaan op de enquéteresultaten betreffende het aanvragen van een
uitkering.

Hoe vaak komen drang en/of dwang voor bij het aanvragen van een uitkering?

Van de respondenten heeft 11% (N=28) drang en/of dwang ervaren in verband met de uitkering
van hun kind. Daarnaast geeft één respondent aan dat het kind geen uitkering aan durft te vragen
als gevolg van een lange geschiedenis met drang, dwang en niet geloofd worden, met onder
andere dreiging met uithuisplaatsing. Bij de cijfers moet worden opgemerkt dat wij in deze
enquéte niet naar de leeftijd van de respondenten hebben gevraagd. Een groot deel van de zieke
kinderen is naar verwachting jonger dan 18 jaar en heeft daarom (nog) geen uitkering
aangevraagd. Zie ook de discussie.

Van de 28 respondenten geven er 5 aan dat hun kind een Wajong of bijstandsuitkering kregen
toegekend.

In welke situaties ontstaan drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering?
Hierna zullen we de context waarin drang en/of dwang plaatsvindt nader toelichten aan de
hand van de antwoorden van de respondenten die drang en/of dwang hebben ervaren bij het
aanvragen van een uitkering.

We vroegen de respondenten vanuit welke visie naar het kind werd gekeken. Deze vraag is door
24 van de 28 respondenten ingevuld. 15 van de 24 respondenten gaven aan dat de nadruk lag
op psychische en sociale factoren. 6 respondenten wisten niet vanuit welke visie is gekeken. 3
respondenten gaven aan dat gekeken werd vanuit een biomedische visie op de ziekte.

nadruk op de
biologie
13%

nadruk op het
psychosociale
62%

Figuur 23: Visie van de betrokkenen bij het aanvragen van een uitkering, ten tijde van ervaren drang en/of dwang
(N=24)
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We hebben de respondenten gevraagd wat de reden was dat drang en/of dwang werd toegepast
in verband met de aanvraag van de uitkering. Vaak worden meerdere redenen genoemd.
Respondenten gaven 8x aan dat zij of hun kind verantwoordelijk gesteld werden voor het
uitblijven van herstel. In 7 gevallen werd de jongere een bepaalde behandeling opgedrongen. In
6 gevallen werd de Wajong uitkering niet toegekend, in de veronderstelling dat het kind
arbeidsvermogen heeft en 4 uur per dag werktaken kan uitvoeren. In onderstaande figuur en
tabel zijn de resultaten weergegeven.

Ik/mijn kind werd verantwoordelijk gesteld voor het
uitblijven van het herstel van de ziekte of van verbetering

Mijn kind werd een bepaalde behandeling opgedrongen

Geen Wajonguitkering want volgens UWV kon door
behandeling arbeidsvermogen ontstaan

Geen Wajonguitkering want volgens UWV heeft kind _
arbeidsvermogen

Anders, namelijk
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Figuur 24: Situatie rondom het aanvragen van een uitkering, waarbij ouders drang en/of dwang hebben ervaren (N=28)

Tabel 24: Situatie rondom het aanvragen van een uitkering, waarbij ouders drang en/of dwang hebben ervaren (N=28)

N=28

Ouder(s)/verzoger(s)/jongere werd(en) verantwoordelijk gesteld voor het uitblijven van het
herstel van de ziekte of van verbetering

De jongere werd een bepaalde behandeling opgedrongen 7
De Wajonguitkering werd niet toegekend omdat mijn kind volgens het UWV arbeidsvermogen

8

heeft en 4 uur per dag werktaken kan uitvoeren 0
De Wajonguitkering werd niet toegekend omdat er volgens het UWV door een behandeling 4
arbeidsvermogen kan ontstaan

Anders, namelijk 15

Meest genoemd onder ‘anders’ is dat ouders nog bezig zijn met de aanvraag of het beroep.
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Enkele quotes van de respondenten:

“We zijn nog bezig in het traject maar mijn kind “Wij zijn nog in het traject voor de Wajong
moest bitter huilen na het gesprek met de UWV na eerste afwijzing. Het duurt al meer dan
arts, nog niet eerder zon stil verdriet gezien.” een half jaar. Dit bovenop de voorgaande
ellende heeft ernstige weerslag op de
“Volgens UWV kan mijn kind in de toekomst psyche van ons kind, gevoelens van
gewoon werken dus geen Wajong of Wia.” onveiligheid, depressie en suicidaliteit.”

"Mijn kind met ME voelt zich gedwongen om verkeerde diagnose Autisme te accepteren om
Wajong uitkering te kunnen behouden.”

Welke vormen hebben drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering?
Hieronder is toegelicht welke middelen zijn ingezet volgens de respondenten die drang en/of
dwang hebben ervaren bij het aanvragen van een uitkering.

We vroegen de respondenten welke drang en/of dwangmiddelen ingezet werden door de
gemeente of het UWV. Vaak worden verschillende middelen tegelijkertijd ingezet. De middelen
die het meest genoemd werden zijn dat er stevig ingepraat werd op de jongere en/of de ouders.
Daarnaast wordt het informatie achterhouden of verkeerd informeren genoemd. En tenslotte het
niet toekennen van de uitkering. De antwoorden van de respondenten zijn in onderstaande figuur
en tabel weergegeven.

De Wajonguitkering werd niet toegekend omdat er
volgens het UWV door een behandeling
arbeidsvermogen kan ontstaan

Er werd informatie achtergehouden en/of verkeerde

informatie gegeven

Er werd stevig op de ouder(s) ingepraat

Er werd stevig op het kind ingepraat _

Anders, namelijk
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Figuur 25: Drang en/of dwang middelen bij aanvragen uitkering (N=28)
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Tabel 25: dwangmiddelen die ouders/jongeren hebben ervaren bij het aanvragen van een uitkering.

N=28
Er werd stevig op het zieke kind ingepraat 9
Er werd stevig op de ouders ingepraat 7
Er werd informatie achtergehouden en/of verkeerde informatie gegeven 6
De Wajonguitkering werd niet toegekend omdat er volgens het UWV door een behandeling 4
arbeidsvermogen kan ontstaan
Anders, namelijk 15

Bij ‘anders’ (8 van de 28 respondenten), werd door drie respondenten geantwoord dat er geen
recht op een uitkering was volgens gemeente of UWV en dat dit al een drangmiddel op zich is.
Eén ouder/verzorger geeft aan gezien te worden als de veroorzaker van de ziekte.

We hebben de respondenten die aangeven dat er informatie werd achtergehouden/verkeerde
informatie gegeven werd, gevraagd om welke informatie het ging. Vier van de zes
respondenten hebben toegelicht om wat voor informatie het dan gaat. Drie respondenten
gaven aan dat gedaan werd alsof je beter kon worden van fysiotherapie, ergotherapie of FitNet.
Een andere respondent gaf aan dat het kind bedreigd werd met uithuisplaatsing.

Gevolgen van de drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering
Hieronder is toegelicht waar de drang en dwang bij het aanvragen van een uitkering volgens de
respondenten toe heeft geleid en wat de invioed van de interventies waren op de zieke jongere.

Wij vroegen aan de respondenten waar de drang en/of dwang bij het aanvragen van een
uitkering toe heeft geleid. Deze vraag is door twintig van de respondenten beantwoord. Vaak
wordt genoemd dat er druk uitgeoefend wordt om een bepaalde therapie of behandeltraject te
doen of om op te bouwen in activiteiten. Sommige respondenten hebben dat geheel gedaan,
anderen deels of helemaal niet. De antwoorden zijn weergegeven in onderstaande figuur en
tabel.

Datis nog onduidelijk | EGTGTNzNgNE

Afgedwongen therapie/behandeltraject niet gedaan
Niet voldaan aan eisen qua (opbouw van) activiteiten
Voldaan aan eisen qua (opbouw van) activiteiten

I
.
|

Afgedwongen therapie/behandeltraject (deels) gedaan || NGNS
|

Anders
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Figuur 26: Gevolgen van drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering (N=20)
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Tabel 26: Gevolgen van drang en/of dwang bij het aanvragen van een uitkering (N=20)

N=20
De jongere (en ouders) voelden zich verplicht om een bepaalde therapie/behandeltraject 6
te volgen en hebben dat (voor een deel) gedaan
De jongere voelde zich verplicht om aan eisen qua activiteiten te voldoen en heeft dat 4
gedaan
De jongere voelde zich verplicht om aan eisen qua activiteiten te voldoen, maar heeft dat 3
niet gedaan
De jongere (en ouders) voelden zich verplicht om een bepaalde therapie/behandeltraject 5
te volgen en dat hebben niet gedaan
Dat is nog onduidelijk 2
Anders 3

Gevraagd is welk type therapie/behandeling afgedrongen werd. Deze vraag is beantwoord door
14 respondenten. Sommige respondenten gaven aan dat het om meerdere
therapieén/behandelingen ging. Hieronder staan de behandelingen gegroepeerd. In de tabel
staan alle behandelingen genoemd. Wat opvalt is dat het vrijwel altijd ging om een therapie
vanuit het BPS-gedachtengoed van Vercoulen. De antwoorden zijn weergegeven in
onderstaande figuur en tabel.

Behandeling gericht op acceptatie en pacen -
Psychische of klinische opname -
Behandeling gericht op opbouw, activeren en anders _
kijken naar klachten zoals CGT/GET

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Figuur 27: Afgedwongen behandeling bij het aanvragen van een uitkering (N=14)

Tabel 27: Welke therapie/behandeling werd afgedwongen bij het aanvragen van een uitkering?

Een revalidatietraject waar opbouw van activiteiten en/of het verbeteren van de conditie
een onderdeel was

Een therapie gericht op het opbouwen van activiteiten volgens een schema, waarbij je
leert om de symptomen die dit oplevert minder serieus te nemen, zoals Graded Exercise 6
Therapie (GET) of Graded Activity

Een therapie gericht op het anders leren kijken naar klachten en op het verbeteren van je
conditie, zoals Cognitieve Gedragstherapie (CGT) voor CVS of FitNet

Een psychiatrietraject 5
Een revalidatietraject waarbij het uitgangspunt was om binnen de beperkingen die de

ziekte aan je lichaam stelt te blijven. 4
Een therapie gericht op acceptatie van de situatie en verbetering van de kwaliteit van 9
leven, zoals ACT (Acceptance and Commitment Therapy).

Een klinische opname 2
Anders 2

©ME/cvs Vereniging | www.me-cvsvereniging.nl




e
vereniging

We vroegen welke invloed de betreffende therapie/dit behandeltraject/deze activiteiten volgens
de ouders heeft gehad op de gezondheid van de jongere. Daarbij kon een cijfer tussen 0 en 10
gegeven worden. 0 staat voor een zeer negatieve invloed op de gezondheid van mijnkind. 5 staat
voor een neutrale invloed/geen invioed. 10 staat voor een zeer positieve invlioed op de
gezondheid van mijn kind. De vraag is beantwoord door 13 ouders. Gemiddeld is een 2,5
gegeven. Geen enkele ouder gaf een cijfer hoger dan een 5 (neutraal).

5.6. Veilig Thuis en de Jeugdbeschermingstafel

In deze paragraaf wordt ingegaan op de enquéteresultaten die betrekking hebben op Veilig Thuis
en/of de Jeugdbeschermingstafel.

Hoe vaak wordt een melding gemaakt?

Ruim 10% (26 respondenten) van de respondenten heeft de afgelopen zes jaar te maken
gekregen met een melding bij Veilig Thuis en 1% (2 respondenten) bij de
Jeugdbeschermingstafel. 1% (2 respondenten) van de respondenten heeft met beide te maken
gehad. Deze meldingen worden gecombineerd in de verdere analyse.

In onderstaande figuur is onderscheid gemaakt in aandoening. Daaruit blijkt dat het behoorlijk
verschilt per ziektebeeld hoe vaak patiénten te maken krijgen met een Veilig Thuis melding.
Kinderen met ME/cvs of een andere PAIS krijgen in bijna 20% van de gevallen te maken met
een Veilig Thuis melding.

Totaal PAIS
ME/cvs

Overige PAIS, zonder ME/cvs of LC

Long-Covid

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18% 20%

Figuur 28: Hoe vaak krijgen kinderen en jongeren met een PAIS te maken met een melding bij Veilig Thuis en/of de
Jeugdbeschermingstafel. Uitgesplitst naar ziektebeeld (N=249)

Eén van de respondenten wil geen verdere informatie geven over de melding die is gedaan, dus
deze hebben wij in verdere analyse buiten beschouwing gelaten. Hierna wordt dus steeds
uitgegaan van 27 meldingen.

In 26 van de 27 gevallen gaat het om situaties waarbij er (naast de ziekte van het kind) geen
grote problemen in het gezin speelden. En waarbij het zieke kind de reden was voor een melding.
We hebben hier expliciet naar gevraagd in de enquéte. Tien van de kinderen waar een melding
voor werd gedaan was jonger dan 13 jaar oud toen de melding werd gedaan. Zeventien kinderen
of jongeren waren tussen de 13 en 21 jaar oud. We hebben gevraagd naar de regio waar de
melding in is gedaan. De meldingen zijn verspreid over het land. In ruim de helft van de gevallen
had het kind al een PAIS diagnose toen de melding werd gedaan. In een derde van de gevallen
(9 respondenten) waren de ouders bezig met het verkrijgen van een diagnose.
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In welke situaties wordt een melding gemaakt?
Hierna zullen we de context waarin een melding gedaan werd toelichten aan de hand van de
antwoorden van de respondenten.

We hebben de respondenten gevraagd of zij denken dat een kennisachterstand over de biologie
van de ziekte een rol speelde bij de melding. De overgrote meerderheid (22) van de respondenten
denkt dat dit inderdaad een grote rol heeft gespeeld.

nee

ja, grote rol

Figuur 29: Speelde kennisachterstand van de melder een rol bij de melding? (N=27)

We vroegen de respondenten of de visie van de melder een grote rol speelde bij het doen van de
melding. Van de 27 respondenten gaven 21 respondenten aan dat ze wisten dat dat inderdaad
een grote rol speelde. Deze 21 respondenten hebben we gevraagd om welke visie het dan ging.
Meer dan driekwart van de respondenten gaf aan dat de melder de nadruk legde op het
psychische en sociale van de ziekte. Dit is weergegeven in onderstaande figuur (figuur 30, zie
volgende pagina).

nadruk op de
biologie

nadruk op het
psychosociale

Figuur 30: Wat was de visie van de melder, in de situaties waarbij de visie een grote rol heeft gespeeld bij het doen
van de melding? (N=21)
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We hebben de respondenten gevraagd naar de reden van de melding. Het vaakst genoemd
wordt een verschil in visie over de benodigde (medische) zorg. Of een combinatie van een
verschil van visie over zorg én onderwijs. Ook werd ouders regelmatig verweten dat zij deden
alsof hun kind ziek was of dat zij symptomen overdreven. Falsificatie of verdenking van het
opsluiten van het zieke kind werden ook herhaaldelijk genoemd als reden voor een melding. In
onderstaande figuur en tabel zijn de resultaten weergegeven.

Verdacht van opsluiten kind -

Verdacht van falsificatie

een verschilvan visie over zowel onderwijs als zorg
was

ouders werd verweten dat zij deden alsof hun kind _
ziek was en symptomen verzon of overdreef

een verschilvan visie over de (medische) zorg

o
[¢)]

10 15 20 25
Figuur 31: Situatie waarin de melding bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel werd gedaan (N=27)

Tabel 31: Situatie waarin de melding bij Veilig Thuis of de Jeugdbeschermingstafel werd gedaan (N=27)

N=27
Een verschil van visie over de (medische) zorg 12
Ouders werd verweten dat zij deden alsof hun kind ziek was en symptomen verzon of 3
overdreef
Een verschil van visie over zowel onderwijs als zorg was 7
Verdacht van falsificatie 3
Verdacht van opsluiten kind 3

Onderstaand geven wij een aantal voorbeelden van wat ouders hebben ingevuld als toelichting:

"Zorg in buitenland zoeken (omdat ze hier “Er werden meerdere meldingen gedaan:
niets deden, het kind en ouders niet eens grote zorgen,; wij als ouders werden
geloofden) was kindermishandeling, en verantwoordelijk gehouden; een melding
kind kon school niet volhouden, was dus noemde Falsificatie, een groep mensen
00K uit de maatschappij houden, ook had de politie anoniem gebeld met zorgen
kindermishandeling, school deed niets omdat ze via via iets hoorden.”
voor kind.”

"Alle bovenstaande: er werd niet geloofd dat ons kind
ziek was, mij werd de schuld gegeven van zijn
ziekzijn, er was verschil in visie over het onderwijs en
de zorg. Het was ook nogal fluide, ad hoc werd er
argumentatie verzonnen die hun het best uitkwam.”
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Wij vroegen ouders of verzorgers of zij wisten wie de melding had gedaan. Met grote
regelmaat wordt iemand van school of een leerplichtambtenaar genoemd. Ook iemand van het
Centrum voor Jeugd en Gezin of buurtteam wordt regelmatig genoemd. Evenals mensen uit
de directe omgeving. In onderstaande tabel staan de resultaten weergegeven. Een aantal
respondenten gaven aan dat ze het niet zeker weten maar wel een vermoeden hebben. Dit
hebben is ook duidelijk aangegeven in onderstaande tabel.

Tabel 32: Wie deed (vermoedelijk) de melding? (N=27)

N=27

lemand van school

lemand uit de buurt (of vermoeden daarvan)

Door iemand van het buurtteam / sociaal wijkteam / zorgteam / jeugdteam / Centrum
voor Jeugd en Gezin

Leerplichtambtenaar

lemand uit de directe omgeving (ex-partner / familie / buren)

Huisarts (of vermoeden daarvan)

Kinderarts of medisch specialist

lemand van het Samenwerkingsverband

Schoolarts

NINWI Do o0 OO

"Huisarts vertelde aan school en GGD-arts dat het allemaal
onzin was en dat kind gewoon geen zin in school had. Was
trouwens nieuwe huisarts die niet in Lyme geloofde, en kind nog
nooit iets gevraagd had..Nog steeds is kind alle vertrouwen
kwijt in alles.”

Welke kennis en visie had de betrokken vertrouwensarts?
Na de melding wordt vaak een vertrouwensarts betrokken. Hieronder wordt, aan de hand van
de antwoorden van de respondenten, ingegaan op de kennis en visie van de vertrouwensarts.

We hebben ouders gevraagd of er een vertrouwensarts betrokken is na de melding. Dat was
inderdaad zo bij 14 van de 27 respondenten. Als er geen vertrouwensarts betrokken was
hebben we de respondenten gevraagd om dit in te vullen voor diegene die in dit proces de rol
van de vertrouwensarts had overgenomen, als dat mogelijk was.

Vervolgens hebben we enkele vragen gesteld over de kennis van de vertrouwensarts over de
biologie van de ziekte. 19 van de 27 respondenten hebben deze vragen beantwoord. In drie
gevallen is deze vraag niet ingevuld omdat een PAIS specialist (telefonisch) aanwezig was om
de vragen te beantwoorden. In één geval is de vraag niet beantwoord omdat de respondent
naar het buitenland is verhuisd en 1 respondent zit nog in het proces.
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We vroegen de respondenten of zij denken dat de betrokken vertrouwensarts voldoende kennis
had over de biologie van de ziekte. Meer dan driekwart van de respondenten vond van niet. Dit
is weergegeven in onderstaande figuur.

ja

nee
Figuur 33: Had de betrokken vertrouwensarts voldoende kennis over de biologie van de ziekte, volgens de ouders?

(N=19)

We hebben gevraagd of er symptomen waren die volgens de respondenten wel bij het
ziektebeeld horen en aanwezig waren ten tijde van de drang en/of dwang, maar die niet door de
betrokken vertrouwensarts erkend werden als horende bij de ziekte.

In onderstaande figuur zijn de symptomen opgenomen die zes keer of meer genoemd zijn. In de
tabel zijn alle symptomen die genoemd zijn opgenomen. Pijn wordt het vaakst genoemd. Wat
ook opvalt is dat symptomen die kenmerkend zijn voor een PAIS, zoals PEM, Orthostatische
Intolerantie (inclusief POTS) of vermoeidheid regelmatig niet werden erkend. Slechts in 2
gevallen werden alle symptomen door de arts erkend.

Senso(-moto)rische stoornissen || EGNININININININININININEEEEEEEEEES
Vermoeidheid [N
ovpoTs I
Slaapproblemen |
Geheugenproblemen |
PEM/PENE/PESE I
Pijn |
7

Alle symptomen erkend

o
-
N
w
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()]
()]
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Figuur 34: Symptomen van een PAIS die in meer dan vijf casussen niet werden erkend, terwijl ze volgens de ouders
wel aanwezig waren ten tijde van de drang en/of dwang door VT/JBT (N=14)
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Tabel 34: Symptomen van een PAIS die niet werden erkend, terwijl ze volgens de ouders wel aanwezig waren ten
tijde van de drang en/of dwang door VT/JBT.

N=14
Alle symptomen die het zieke kind had en die bij het ziektebeeld horen werden erkend door ’
de behandelaar.
Pijn 8
Post Exertionele Malaise (PEM) of PENE/PESE: Een verergering van de symptomen na een
(minimale) fysieke, cognitieve of emotionele inspanning, die diepgaander, verwoestender 7
en langduriger is dan bij andere patiénten met vermoeidheid
Problemen met geheugen of concentratie 7
Slaapproblemen 7
Orthostatische Intolerantie (ook POTS): klachten die ontstaan of verergeren wanneer
iemand staat of zit en die juist afnemen wanneer iemand ligt. Bijvoorbeeld: duizeligheid, 7
misselijkheid, hoofdpijn, zweten, kortademigheid, hartkloppingen, buikpijn
Aanhoudende vermoeidheid 6
Senso(-moto)rische stoornissen zoals gevoeligheid voor licht en geluid 6
Intolerantie voor temperatuurwisselingen 4
Ademhalings- en longproblemen 3

19 van de respondenten hebben geantwoord op de vraag wat de visie van de betrokken
vertrouwensarts volgens hen was. Een groot deel van de respondenten niet vanuit welke visie
de vertrouwensarts naar het ziektebeeld keek. Ongeveer de helft van de respondenten geeft aan
dat de vertrouwensarts een psychosociale benadering had. Bekijk ook figuur 35 (zie volgende

pagina).

nadruk op het
psychosociale

nadruk op de
biologie
Figuur 35: Vanuit welke visie werd door de betrokken vertrouwensarts gekeken (N=19)
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Gevolgen van de melding
Hieronder is toegelicht waar de melding volgens de respondenten toe heeft geleid en wat de
invloed van de interventies waren op het zieke kind.

We vroegen ouders wat er na de melding gebeurd is. De meeste respondenten gaven aan dat
er een onderzoek is uitgevoerd door de Raad van de Kinderbescherming (RvdK) en dat de
melding daarna is afgesloten. In 4 van de 26 gevallen heeft de melding geleid tot een
(voorlopige) Ondertoezichtstelling. Dit is een hele zware maatregel. Ook wordt een al dan niet
gedwongen hulpverleningstraject regelmatig genoemd. Sommige respondenten geven aan dat
er sprake was van een combinatie. In onderstaande figuur en tabel zijn alle reacties toegelicht.

Nog onduidelijk

Gedwongen psychiatrische opname
Verhuizing naar het buitenland
Binnen 10 dagen afgesloten

Een verplicht hulpverleningstraject
Monitoring

Een (voorlopige) onder toezicht stelling OTS

I
|
|
]
]
]
Een ‘vrijwillig’ hulpverleningstraject | NN
|
|

Een RvdK onderzoek. Daarna afgesloten.

o
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Figuur 36: Waar heeft de melding toe geleid? (N=26)

Tabel 36: Waar heeft de melding toe geleid? (N=26)

Een onderzoek van de Raad voor de Kinderbescherming/Veilig Thuis. Daarna is de
melding afgesloten.

Een (voorlopige) ondertoezichtstelling OTS

Een ‘vrijwillig’ traject

Monitoring

Een verplicht hulpverleningstraject

Een beoordeling van de veiligheid en binnen 10 dagen afgesloten

Verhuizing naar het buitenland

Gedwongen psychiatrische opname

Nog onduidelijk

NI==|NN|W W >~ O
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Enkele quotes die de respondenten achterlieten om de situatie toe te lichten:

‘Dwang en bedreiging en verbod ‘De OTS heeft geen behandeling opgelegd maar
dat kind absoluut geen wel uiteindelijk, na jaren vragen en dus te laat,
behandeling meer mocht gezorgd dat er een vorm van onderwijs werd
ondergaan, gevolg doodziek kind toegezegd. Dat waar wij vroegen maar niet
nu...." geloofd werd. Jaren verspild.”

We vroegen ouders wat de invloed was van de interventie van Veilig Thuis/de
Jeugdbeschermingstafel op de gezondheid van het kind. We hanteerden een schaal van 0-10.
0= Heel erg verslechterd en 10= Heel erg verbeterd. De 14 ouders die deze vraag

beantwoorden, beoordeelden de invloed van de interventie op de gezondheid van hun kind als
zeer negatief. Gemiddeld werd een 1,5 gegeven.
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Een melding bij Veilig Thuis

Visie

Bij de 249 ouders kregen 28
kinderen te maken met een

21 van de 28 ouders gaven
aan dat de visie op de

melding bij Veilig Thuis. Op ziekte een grote rol speelde
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1% aan dat de melding enkel te Daarbij ging het in
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van hun kind. De overgrote
meerderheid van ouders gaf
daarbij ook aan dat een

gevallen om een
visie met de nadruk
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kennisachterstand (over de factoren.
biologie van de ziekte) bij
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de melding. 9
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Gevolgen van de melding

In de meeste gevallen heeft de
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gedaan door de Raad voor de
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Ouders geven over het algemeen
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Gedwongen psychiatrische opname
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5.7. Beschermende factoren

Ongeveer een derde deel van de ouders geeft aan geen drang en/of dwang ervaren te hebben in
verband met hun zieke kind. Ook weten wij van ouders die wel ervaring hebben met drang en/of
dwang, dat er soms ook perioden zijn zonder drang en/of dwang. We hebben de ouders
gevraagd wat volgens hen het verschil maakte. In figuur 37 en tabel 37 (zie volgende pagina)

zijn de antwoorden van de respondenten op deze vraag weergegeven.

Het goed luisteren en doorvragen van betrokkenen werd het meest genoemd door de
respondenten. Ook dat iemand voor het kind en de ouders op komt werd als belangrijke
beschermende factor genoemd. Door ruim een kwart van de ouders wordt genoemd dat het

helpt als betrokkenen voldoende medische kennis hebben.

Eigen ervaring met PAIS van een betrokkene

Meer bekendheid over PAIS

Betrokkenen hadden voldoende medische kennis
lemand kwam voor ons op

Betrokkenen luisteren goed en vragen door

lets anders

0% 10% 20% 30%

Figuur 37: Beschermende factoren tegen drang en/of dwang volgens ouders (N=249)

Tabel 37: Beschermende factoren tegen drang en/of dwang volgens ouders (N=249)

40%

50%

60%

% | N=249
Eén of enkele mensen luisterde(n) goed naar ons en vroegen door 51% 127
Eén of enkele mensen kwamen voor ons en onze situatie op 34% 84
De betrokkenen hadden voldoende medische kennis 26% 65
Dat er steeds meer informatie over PAIS in de media en vakbladen kwam 15% 38
Dat één of enkele van de betrokkenen zelf ook een (kind met een) PAIS heeft 5% 12
lets anders 24% 61

Bij iets ‘anders’ wordt regelmatig genoemd dat het hielp dat er een andere diagnose dan PAIS bij
kwam. Ook wordt genoemd: het stoppen van een revalidatietraject, het kind duidelijk
achteruitgaat of juist beter worden van het kind of het opkomen voor je kind. Onderstaande

guotes geven een beeld van de antwoorden die hier gegeven zijn.
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‘Een welwillende en meedenkende "Door zelf MDO's te organiseren met
huisarts en kinderarts, plus additionele betrokken partijen, school, ggd arts, leerplicht
ondersteuning vanuit POH-GGZ, POH- en ergotherapeut zaten we zelf aan stuur.
Jeugd, evenals BVIKZ en jeugdrecht Moeder is een zeer ervaren zorgprofessional
advocaat.” en organiseerde zelf de regie.”

“Ik heb iedereen heel duidelijk zelf
geinformeerd over alles. Geinformeerd
wat ik zag bij mijn kind etc.”

“We hadden veel geluk. Met steun van diverse
professionals die ons geloofden, kenden en de
Ziekte kenden en voor ons opkwamen. En VT
medewerker met zelf een PAIS. Voelde heel
vaak onveilig. Had 't zonder dit geluk niet gered
en was 't niet goed gekomen.”

‘Dit is niet gebeurd. Het is eenzaam in de
medische wereld en heel onveilig.”

“Luister naar de ouders, zij kennen hun
kind het best ‘Een andere juf en het stoppen van het

Nogmaals: Luister naar de ouders.” revalidatietraject.”

5.8. Wat ouders verder nog kwijt wilden

Hieronder staat een selectie van wat ouders ingevuld hebben op de open vraag wat ze verder
nog kwijt wilden.

“Stress s een grote factor in toename van de klachten bij ons kind. Het niet naar hem/haar
luisteren en serieus nemen heeft kwalijke gevolgen gehad.”

“We voelen ons niet gehoord en geloofd door medisch personeel en door de dwang/drang
durven we ook geen hulp meer te vragen. Heel triest.”

“Wij kregen heel veel steun van de leerplichtambtenaar en hebben vrijstelling van school
gekregen. Dit vooral omdat de behandelend arts heel erg schrok van wat ons kind nog kon en
hoelang het hiervan moest herstellen”

‘De schade die het revalidatie traject van 'Pijn in je brein" heeft veroorzaakt is immens geweest.
Deze methode is een nieuwe vorm van het biopsychosociaal model (GET) waarbij het kind, de
omgevingsfactoren en de ouders als verantwoordelijke worden gezien: niet zeuren, opbouwen
en moeheid hoort erbij, dat gaat wel over als je maar doorzet. De kinderarts werkte daaraan
mee door de diagnose al jarenlang op ALK, na een postvirale infectie, te houden en Long Covid
niet te noemen of accepteren. Het blijft een eindeloze strijd...."

‘Door het stigma dat op ME rust en in stand gehouden wordt door de huidige richtlin m.b.t. ME
en alle zorgprofessionals die zich daaraan houden, wantrouwen derden de thuissituatie van
ME-patiénten en denken "goed" te doen aan een melding bij VT"
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‘Jammer dat ook hier (redactie: in de enquéte) alleen het onderscheid lichamelijk vs.
psychosomatisch wordt gemaakt. PAIS afdoen als alleen psychosomatisch is sowieso niet
goed, maar somatiek staat ook nooit alleen op zichzelf. Met als een van de gevolgen: passende
psychologische begeleiding vinden is een grote uitdaging, terwijl het juist in deze
leeftijdscategorie zo belangrijk is.”

‘De huisarts had ons doorverwezen naar WKZ voor specialistisch onderzoek, wij belandden
meteen bij de afdeling kindermishandeling zonder dat wij dat wisten en de huisarts dat wist.
Het is daar echt verschrikkelijk, dat weten jullie maar ik zeg het toch nog een keer: deze
kinderartsen worden opgeleid om te liegen tegen ouders, beetje meepraten en dan hun eigen
plan uitvoeren.

Ons kind is daar mishandeld, had op papier haar verhaal en klachten in duidelijke beschrijving
meegenomen maar werd gedwongen drie kwartier te vertellen en papier werd genegeerd. Dit
heeft ons kind veel zieker gemaakt.”

‘Bizar dat een werknemer zich kan ziekmelden, wordt begeleid door een bedrijfsarts en dan
probeert te re-integreren, maar dat een kind kost wat kost maar naar school moet gaan en de
Jjeugdarts niet automatisch betrokken is. Met als gevolg: push & crash en dreigementen.”

"Alles wat we aandragen, wordt gezegd, we hebben geen verstand van LC en wacht maar op de
wetenschap/ en nu.... wacht op expertisecentrum.”

‘Om klachten te kunnen erkennen moet je ze eerst herkennen. Daar gaat het vaak al mis. Het
hele klachtenbeeld en een deel van de afzonderlijke klachten is bij ons in eerste instantie niet
herkend en benoemd tot wij er zelf mee kwamen. En deel klachten wordt niet goed gelabeld.
Met als gevolg drang en/of dwang, vaak in de vorm van onthouden van zorg, met als argument
dat ouders overvragen en kind belasten met teveel onderzoek en focus op diagnose.”

‘Het was werkelijk de hel, we hebben op alle fronten alleen te maken gekregen met
vooroordelen, beschuldigingen, niet geloofd worden etc.

En nu wachten we al tijden op de Wajong waarvan de kans groot is dat ons kind die niet krijgt.
We zitten volledig op de bodem en de situatie is uitzichtloos.”

“Voor kinderen is het niet mogelijk beperkt belastbaar te zijn op school. Juist sociale stabiliteit
helpt! Ook al zouden de cijfers niet genoeg zijn dan is het vriendengroepje de enige lifeline en
belangrijker dan prestaties.”

“Er lijkt meer begrip te zijn. Met name de publicaties waarbij aangetoond is dat post-COVID
geen psychische aard heeft hielpen in de beeldvorming”

‘De zorg van de huisarts was terecht. Vanwege een gebrek aan kennis was de ingezette
therapie onjuist.”
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“4 jaar lang ellende met de huisarts die de ene test na de andere deed en uiteindelijk ik naar
mijn moederhart luisterde en gevraagd heb mijn kind te testen op het Epstein-Barr virus. Dat
was positief.”

“Wij ervaren permanent dreiging, al jaren lang. ledere gek mag ons beschuldigen en Veilig Thuis
neemt het altijd serieus.”

"Alle ervaringen hebben geleid tot een zorgtrauma, het mijden van zorg en wantrouwen
tegenover artsen en overige hulpverleners.”

"Mijn kind vertelt vrijwel niemand meer dat het ziek is en niemand van de vrienden mag het
weten. Mijn kind is zeer wantrouwend geworden. Daarvoor krijgt mijn kind nu EMDR.”
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6. Discussie

De cijfers ten aanzien van het voorkomen van drang en/of dwang bij het aanvragen van een
uitkering, zijn lastig te interpreteren. Een tekortkoming van de enquéte is namelijk, dat niet goed
is uitgevraagd of dit van toepassing was. Bij de vraag of ouders drang en/of dwang hadden
ervaren bij het aanvragen van een uitkering kon gekozen worden tussen ja en nee. Hier hadden
ook de opties “niet van toepassing want mijn kind heeft geen uitkering aangevraagd” bij moeten
staan. Dan hadden we kunnen kijken welk deel van de PAIS-patiénten die een uitkering hebben
aangevraagd, te maken hadden met drang en/of dwang.

We weten niet of er groepen over- of ondervertegenwoordigd zijn. We kregen van sommige
ouders terug dat zij niet in staat waren om de enquéte (helemaal) in te vullen. Zij ervaarden het
als traumatiserend om zo met die periode in hun leven bezig te zijn. "Ik wil er niet meer aan
denken en het achter me laten" hebben we regelmatig terug gehoord. In Spidox konden we zien
dat het niet uitzonderlijk was als ouders vijf uur over de vragenlijst deden. Ouders gaven bij ons
aan dat ze zich enorm onveilig voelen. Hoewel zij dit een ontzettend belangrijk onderwerp vinden,
zijn ze bang dat naar buiten treden met hun ervaringen negatieve invioed kan hebben op hun
zieke kind.

Daar staat tegenover dat ouders met een ziek kind die goed geinformeerd worden door hun arts
en weinig problemen ondervinden, mogelijk minder berichten over PAIS op sociale media volgen.
Hierdoor hebben zij deze enquéte mogelijk gemist.

Een ander probleem is dat patiénten met een PAIS regelmatig geen diagnose of een verkeerde
diagnose® krijgen. Deze groep zal de enquéte niet ingevuld hebben omdat ze niet bewust zijn
dat het over hen gaat of omdat ze niet in ons netwerk zitten.

Wij hadden het voornemen een representativiteitsberekening uit te voeren. Helaas hebben we
geen harde cijfers over de prevalentie van de post-acute infectie ziekten bij kinderen. Dat
betekent dat een berekening op basis van aannames op voorhand onnauwkeurig zal zijn. Op
basis van de voorliggende resultaten is al wel duidelijk dat de berichten over drang en/of dwang
die PAIS-organisaties kregen geen anekdotes waren, maar dat er een structureel probleem is.
Ook is duidelijk dat het hier om een ernstig probleem gaat, waar een kennisachterstand en een
vasthouden aan een achterhaalde psychosomatische visie aan ten grondslag ligt. Actie is nodig
en ook mogelijk op basis van de huidige resultaten.

84Medisch Contact, 2025
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7. Conclusies

De belangrijkste conclusie uit de enquéte is:

Dwang en/of drang bij kinderen met een PAIS is structureel en komt voort uit een
kennisachterstand over de biologie van deze ziekten en een achterhaalde visie.

7.1. Hoe vaak komen drang en/of dwang voor?

De uitkomsten laten zien dat de signalen die wij als patiéntenorganisatie krijgen niet
anekdotisch zijn. Kinderen en jongeren met een PAIS krijgen structureel te maken met
drang en/of dwang.

Twee op de drie ouders gaven aan dit te hebben meegemaakt. Ouders ervaren dwang en/of
dwang in verschillende levensgebieden. In de zorg had 53% die ervaring. In het onderwijs was
dit 44%. Ook bij het aanvragen van een uitkering komt drang en/of dwang voor. Er zijn verschillen
tussen de ziekten in de mate waarin drang en/of dwang wordt ervaren. Dit valt vooral op bij het
aantal meldingen bij Veilig Thuis en/of de Jeugdbeschermingstafel. Ongeveer 1 op de 20
kinderen met Long Covid kreeg hier mee te maken. Voor kinderen met ME/cvs of een andere
PAIS was dat bijna 1 op de 5.

7.2. In welke situaties ontstaan drang en/of dwang?

Drang en/of dwang ontstaan in situaties waarbij de betrokkenen een kennisachterstand
hebben over de biologie van de ziekten en/of een achterhaalde visie hanteren.

Volgens de respondenten speelde een kennisachterstand over de biologie van de ziekten een
grote rol bij de ervaren drang en/of dwang. Ook speelde het hanteren van een achterhaalde visie
volgens ouders een grote rol. In meer dan 70% van de gevallen werd PEM niet erkend door de
betrokken behandelaar terwijl er volgens ouders wel sprake van is. Ook andere symptomen die
typisch zijn voor deze ziektebeelden, zoals geheugenproblemen, vermoeidheid Orthostatische
Intolerantie en pijn werden in meer dan 40% van de gevallen niet erkend door de behandelaar,
terwijl er volgens de ouders wel sprake van was. Zorgverleners, artsen en
onderwijsprofessionals denken dat de klachten psychisch zijn, of dat kinderen beter worden als
ze anders gaan denken of zich anders gedragen. Zij gaan vermoedelijk uit van de achterhaalde
invulling van het BPS-model door Vercoulen en scharen de ziekten onder SOLK/ALK. Goed
luisteren en doorvragen helpt volgens ouders om problemen te voorkdmen.

Drang en/of dwang ontstaan in situaties waarbij van betrokkenen, die zijn gebaseerd op
gebrekkige kennis en/of een achterhaalde visie, niet aansluiten bij wat het kind echt nodig heeft.
Genoemd worden:

e wanneer een kind zieker is dan verwacht,

e wanneer een kind langzamer herstel,

e of wanneer een kind ziek blijft.
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Door betrokkenen (zoals zorgverleners of onderwijsprofessionals) die uitgaan van het door
Vercoulen et. al. ingevulde BPS-model en de daarop gebaseerde SOLK/ALK benadering, wordt
de ernst van de ziekte vaak onderschat en de kans op herstel overschat.

Artsen leren dat als deze kinderen zich niet meer ziek gedragen en er niet meer aan denken, ze
dan vanzelf beter worden.

Problemen ontstaan als dat in de praktijk niet gebeurt en als ouders daar hulp bij vragen.
Bijvoorbeeld als ouders vragen om passend onderwijs, lichamelijke zorg of verder medisch
onderzoek of medicatie. Een deel van de hulpverleners denkt dat ouders de klachten overdrijven
of verzinnen of dat het zieke kind beter wordt als het kind en de ouders harder hun best doen.
Soms zien hulpverleners de zorg van ouders zelfs als een oorzaak van de ziekte of als
kindermishandeling. Dat gebeurt bijvoorbeeld als ouders kritisch zijn over psychologische
behandelingen.

7.3. Welke vormen hebben drang en/of dwang?

Vormen variéren van het op ouders en kind inpraten
tot het opleggen van een ondertoezichtstelling.

Vormen van drang die genoemd worden door ouders zijn:
e Quders en kinderen stevig onder druk zetten,
o informatie achterhouden of verkeerde informatie verstrekken,
e dreigen met leerplicht of zeggen dat het kind zieker wordt als ze geen behandeling
accepteren,
e dreigen met een melding bij Veilig Thuis,
e bepaalde behandelingen verplichten, of verplichten om meer naar school te gaan,
e medische zorg of onderwijs onthouden.

Op school kwam de druk meestal van medewerkers van de school zelf. In de zorg komt de druk
meestal van kinderartsen of specialisten. De behandelingen die kinderen moesten ondergaan,
gingen meestal uit van het idee dat kinderen beter zouden worden door anders te denken en
meer te doen. Bijna alle behandelingen waren gericht op het opbouwen van conditie en
activiteiten, terwijl er weinig aandacht was voor voldoende rust. Volgens de nieuwste medische
inzichten kunnen deze behandelingen schadelijk zijn. Na een melding bij Veilig Thuis volgt vaak
een onderzoek. In een aantal gevallen werden maatregelen opgelegd zoals een
ondertoezichtstelling (OTS).

7.4. Wat zijn de gevolgen?

De interventies die met drang en/of dwang worden ingezet leidden volgens ouders tot een
(grote) verslechtering van de gezondheid van hun kind.
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Drang en/of dwang leiden vaak tot:

overbelasting en achteruitgang van de gezondheid van het kind,

wisseling van school of zorgverlener,

geen toegang tot passende zorg of onderwijs,

grote stress voor ouders en kinderen,

nieuwe sociale of psychische problemen.

(verplichte) psychische of klinische opname,

(verplichte) therapie of behandeling. Hierbij ging het meestal om behandelingen die
uitgaan van deconditionering en verkeerde ziekteovertuigingen zoals CGT en GET.

De overgrote meerderheid van de ouders gaf aan dat de interventies leidden tot een
verslechtering van de gezondheid van hun kind. We hanteerden een schaal van 0-10. 0= Heel
erg verslechterd en 10= Heel erg verbeterd. De cijfers die gegeven werden voor de interventies
waren: 3,3 (interventies in het onderwijs), 3,0 (interventies in de zorg), 2,5 (interventies bij het
aanvragen van een uitkering), 1,5 (interventies door Veilig Thuis/de Jeugdbeschermingstafel).
De verhalen van ouders laten zien hoeveel verdriet en leed deze situaties veroorzaken.
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8. Aanbevelingen

Wij roepen beleidsmakers, zorgprofessionals, onderwijsinstellingen en jeugdzorginstanties op
om hun beleid rondom PAIS bij kinderen en jongeren te herzien en drang en dwang te stoppen.

1. Erken de verschillende PAIS als ernstige chronische lichamelijke ziekten:

o Erken de verschillende PAIS als chronische lichamelijke aandoeningen en beschouw ze
niet langer als SOLK/ALK of functionele stoornissen.

e Erken dat het kind en de ouders/verzorgers niet verantwoordelijk zijn voor het
chronische karakter van de ziekten.

e FErken dat de zorgvraag en de medische zoektocht van ouders/verzorgers gericht op de
re€le behoeften van het kind terecht zijn en niet beschouwd kunnen worden als
risicovol gedrag of mishandeling.

2. Actualiseer richtlijnen:
o Stel een nieuwe richtlijn op specifiek gericht op ME/cvs bij kinderen, en baseer die op
de actuele biomedische bevindingen.
e Breng PAIS onder in een eigen richtlijncluster met biomedische basis.
e Leervan internationale richtlijnen zoals de NICE-richtlijn in Engeland.

3. Creéer behandelcentra:

e Zorg voor behandelmogelijkheden gebaseerd op de meest actuele kennis, landelijk
beschikbaar en toegankelijk voor alle kinderen met een PAIS, inclusief bedlegerige
kinderen.

e Sluit daarvoor indien mogelijk aan bij de post-covid expertisecentra.

o Koppel de behandelmogelijkheden aan actueel biomedisch onderzoek.

o Stel (off-label) medicatie, biomedisch onderzoek en klinische trials beschikbaar voor
kinderen met een PAIS, inclusief bedlegerige kinderen.

4. Herstel vertrouwen en bescherm rechten van kinderen en ouders:

e Stop gedwongen behandelingen en gedragsinterventies. Psychosociale begeleiding
mag alleen gericht zijn op leren omgaan met de beperking, niet op genezing.
Transparantie hierover is cruciaal.

e Neem behandelbeslissingen samen met kinderen en ouders/verzorgers, op basis van
respect, vertrouwen en vrijwilligheid, zonder druk of dreiging.

e Pas onderwijsverwachtingen aan de reéle belastbaarheid van het kind aan en biedt
extra ondersteuning zodat zij onderwijs kunnen volgen voor zover hun gezondheid dit
toelaat.

e Erken dat verzuim van school als gevolg van een PAIS volgens de leerplichtwet
geoorloofd is.

e Erken de gevolgen van verkeerde diagnoses en behandelingen bij uitkeringsaanvragen.
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5. Investeer in kennis en preventie via campagnes en trainingen,
bijvoorbeeld op basis van de Clinical Care Guide voor PAIS® voor zorgprofessionals en
voor onderwijsprofessionals de brochure ‘Mijn leerling met Long Covid®®’, die is
aangevuld met informatie over andere PAIS. Dit draagt bij aan:
e Het snel en accuraat stellen van de juiste diagnose en re€le behoeften van het kind.
e Het afstemmen van onderwijs en zorg op de reéle (biomedische) behoeften van het
kind waarbij, naast de actuele wetenschappelijke kennis, ook de stem van
ouders/verzorgers een belangrijke rol heeft.
e Het verbeteren van toegang tot zorg en sociale voorzieningen zoals uitkeringen.
e Het erkennen van het belang van de inbreng van ouders/verzorgers en het kind, zodat
drang en dwang structureel voorkomen worden.

In bijlage Il staan eLearnings en webinars over de verschilldende PAIS, zoveel mogelijk op
basis van evidence based medicine.

Kinderen met een PAIS verdienen veiligheid, erkenning en zorg die past bij hun ziekte. Drang,
dwang en verdachtmakingen horen daar niet bij.

Voor meer informatie of samenwerking, neem contact op met de ME/cvs Vereniging via
secretaris@ME-cvsvereniging.nl

Tenslotte willen we betrokkenen vragen om te leren van wat al wel goed gaat. Niet alle ouders
ervaren immers drang en/of dwang. En ook bij de ouders die daar wel ervaring mee hebben
zijn er periodes waarin het goed gaat. De belangrijkste factor die het verschil maakt?

Luister goed en vraag door!

85 Bateman Horne Center (2025)
86 Zorgeloos naar school (2024)
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Quotes, Conclusies en Aanbevelingen

“De kinderarts beschuldigde  “Om een diploma te halen moest mijn kind
ons van verwaarlozing zonder  zittend examen doen,; iets wat niet goed voor
ook maar 1 argument. Ze wist  mijn kind was. Het was kiezen. Of geen

het zeker want het was zo  diploma, 6f schade berokkenen aan het

volgens het biopsychosociaal lichaam en hopen dat het mee valt. Het viel
= ) model.” niet mee; mijn kind ligt nu al jaren in het
We voelen ons niet gehoord en =
: donker.
geloofd door het medisch “Mijn kind met ME
personeel. En door drang/dwang voelt zich gedwongen
durven we geen hulp meer te “Er werd gezegd dat ze maar een kind was. de diagnose autisme
vragen. Heel triest.” Dus niets van haar lichaam of pijn af weet.” te accepteren om een
uitkering te
behouden.”

Conclusies

» Drang en/of dwang bij kinderen met een PAIS is niet anekdotisch maar structureel.

» Drang en/of dwang ontstaan in situaties waarbij de betrokkenen een
kennisachterstand hebben over de biologie van de ziekten en/of een achterhaalde
visie hanteren.

» De vormen variéren van het op ouders en kind inpraten tot het opleggen van een
Ondertoezichtstelling.

« De interventies die met drang en/of dwang worden ingezet hebben volgens de
meeste ouders geleid tot een (grote) verslechtering van de gezondheid van hun kind.

Aanbevelingen voor onderwijs- en zorgprofessionals

Erken de verschillende PAIS als ernstige chronische lichamelijke ziekten, niet als SOLK
of ALK.

Actualiseer richtlijnen.

Creéer behandelcentra.

Herstel vertrouwen en bescherm rechten van kinderen en ouders.

Investeer in kennis en preventie via campagnes en trainingen: Bijvoorbeeld via de
‘Clinical Care Guide’ voor zorgprofessionals, of ‘Mijn leerling met Long_Covid’ voor
onderwijsprofessionals.

Luister en vraag door! Volgens de helft van de ouders kan dat drang en dwang voorkémen!

ME/cvs Vereniging - www.me-cvsvereniging.nl | Meer informatie: info@me-cvsvereniging.nl u ME |cvs
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Bijlage 1: kenmerken van de respondenten

Tabel 38: Aandeel respondenten dat drang en/of dwang heeft ervaren per ziektebeeld. En als percentage van het
totaal aantal respondenten.

LC |ME/cvs|Chronische| Post- | QVS | PANS/ |Anders|Vermoeden
Lyme |[Sepsis PANDAS van een
PAIS (geen

249 respondenten diagnose)
Totaal (n) 139 90 12 3 7 3 10 25
Totaal (%) 56% | 36% 5% 1% | 3% 1% 4% 10%
Aantal VT/JBT 5 17 4 1 1 1 1 5
meldingen
%VT/JBT meldingen | 3% 7% 2% 0,4%*|0,4% | 0,4% 0,4% 2%
Aantal Drang en/of
dwang in het 57 45 5 2 4 2 8 14
onderwijs
% Drang enfof dwang | 5 | g0, | 0y, 1% | 2% | 1% | 3% 6%
in het onderwijs
Aantal Drang en/of 66 53 g 9 4 3 9 12
dwang in de zorg
% Drang enfofdwang | 2 | 519, | 39, 1% | 2% | 1% | 4% 5%
in de zorg
Aantal Drang en/of
dwang bij een 13 13 4 1 1 2 4 3
uitkering
% Drang enjofdwang | g, | 5o, 2% | 04% |04%| 1% | 2% 1%
bij een uitkering ' '
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Bijlage 2: eLearnings en webinars voor
zorgprofessionals

Onderstaande elLearnings en webinars zijn zoveel mogelijk evidence based. Ze zijn niet altijd
specifiek voor kinderen, maar wat hierin wordt verteld geldt ook voor kinderen met een PAIS.

ME/cvs, Long-Covid, QVS en andere PAIS

Het Bateman Horne Center (BHC) en de Open Medicine Foundation (OMF) werken samen in het
Medical Education Resource Center (MERC). Dit is een international trainingsprogramma,
specifiek voor artsen, over de diagnose van ME/cvs, Long-Covid en andere PAIS. Zij hebben mei
2025 een evidence based Clinical Care Guide uitgebracht voor ME/cvs, Long-covid en andere
PAIS uitgebracht: https:/batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2025/05/Clinical-Care-
Guide-First-Edition-2025.pdf Zij regelmatig webinars & elL.earnings. Op de website van het BHC
staan ook losse filmpjes voor artsen op basis van evidence based medicine:
https:/batemanhornecenter.org/providers/

Daarnaast organiseert C-support regelmatig webinars over Long-Covid: www.C-support.nl

Ook het PCNN organiseert af en toe bijeenkomsten: https://www.postcovidnl.nl/pcnn

Stichting begrepen klachten organiseert een PAIS casuistiek netwerk voor medici:
info@begrepenklachten.nl

Laura de Vries houdt voor collega-artsen een informatiemap up to date met peer reviewed
wetenschappelijke overzichtsartikelen over PAIS:
https://docs.google.com/document/d/1Fyt8cin5auvljDSUw30UeQC9eeRfUVh-
IgTTOme7fQU/edit?tab=t.0

Dit doet zij namens het Platform voor Artsen met post-acute infectieuze aandoeningen
Nederland (PAN),

ME/cvs specifiek voor kinderen

Prof. Dr. Peter Rowe, directeur van het John Hopkins Children Center of Chronic Fatigue, heeft
decennialang ervaring met het behandelen van kinderen met ME/cvs en andere PAIS, vanuit een
biomedische visie. Hij heeft een pediatric primer geschreven en houd regelmatig webinars.
Waaronder deze uit 2024: https:/www.youtube.com/watch?v=Bk2UbMfZscA

Long-Covid, specifiek voor kinderen

Onder leiding van Danillo Buensenso zijn er regelmatig online webinars een bijeenkomsten
tussen artsen wereldwijd om de kennis over Long-Covid en andere PAIS te delen. Ouders van
kinderen met een PAIS mogen ook toehoren en kunnen ‘lived experience’ inbrengen. Danillo
Buensenso is een lItaliaanse kinderarts die de eerste long-Covid kinderpoli ter wereld heeft
geopend. Wie geinteresseerd is kan zich opgeven d.m.v. een mailtje naar dr. Danillo Buensenso,
ivm het IP4C network: ip4c.longcovid@gmail.com
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Chronische Lyme/Lyme geassocieerde chronische ziekte

e Monica Embers PhD Tulane University- Persistent Lyme disease: supportive evidence
and potential solutions: https://www.youtube.com/watch?v=zELCTASH81g

e Dr. John Aucott M.D. Johns Hopkins University- Understanding the persistent
symptoms in Lyme disease: https://www.youtube.com/watch?v=EyK-1271xqo

e Dr. John Aucott M.D. Johns Hopkins University- Putting the puzzle together:
understanding lyme disease through research at the Johns Hopkins Lyme disease
clinical research center: https://www.youtube.com/watch?v=f2EICOeTCC8

e Dr. John Aucott M.D. Long Haul Lyme Disease Risk Found: Even in Early Treated
Patients | Johns Hopkins: https:/www.youtube.com/watch?v=6hut3Ucr02g

e Informatieve video's zoals over dysautonomia & pots en brainfog: Lyme Disease Video
Education Resources Archives : Johns Hopkins Lyme Disease Research Center

Post-Sepsis
Over Post-Sepsis zijn helaas nog weinig webinars. Ook een e-learning is nog niet beschikbaar.
Wel zijn er een paar hele goede, korte filmpjes waarin 0.a. Peter Pickkers, diverse ex-patiénten
en ook ondergetekende uitleg geven, en er is een Sepsis Alarm Boek
e Het verloop van sepsis. Prof. Peter Pickkers spreekt daar over vanaf 4 min.
15. https:/www.youtube.com/watch?v=GuRGIE9t9z0&t=3s
o Deimpact van sepsis: https://www.youtube.com/watch?v=SocP410gi90&t=159s
e Een presentatie van Martje Visser (UMCG) over het Post Sepsis Syndroom,
zie: https:/www.youtube.com/watch?v=CD3I2boCRn0 uit 2024.
e Een presentatie van Alfons Olde Loohuis over PAIS/Post Sepsis Syndroom,
zie: https:/www.youtube.com/watch?v=MNMF87QmcKqg
o Het Sepsis Alarm Boek: https://digitaalpubliceren.com/sepsisendaarna/18802/
e Tenslotte is er een nieuwe pagina over sepsis bij kinderen op de gloednieuwe website
van Sepsis Nederland: https://sepsisnederland.nl/sepsis/sepsis-bij-kinderen

PANS/PANDAS

Ook over PANS/PANDAS zijn weinig webinars of eLearnings. PANS/PANDAS Nederland raadt
www.neuroimmuneinstitute.org aan als bron van informatie. Maar zij bieden ook aan om een
op maat gesneden workshop/webinar te verzorgen: panspandasnederland@gmail.com
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